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“Yes, I understand
That every life must end
As we sit alone

’

1 know someday we must go.’

(Pearl Jam)



RESUMO

Introducdo: o cancer é um grupo de doencas que tem como caracteristicas em comum a
multiplicagdo descontrolada de células anormais com capacidade de invadir outros érgaos e
tecidos. H& um aumento expressivo nos casos dessa patologia, e, com isso, cresce também o
namero de pessoas que precisam ou irdo precisar de Cuidados Paliativos, filosofia de cuidado
que objetiva promover a qualidade de vida de pacientes e familiares por meio do manejo de
sintomas. Nesse contexto, o enfermeiro se faz essencial, pois, além dos cuidados, ele realiza
educacdo em saude, a qual vem sendo transformada pelas tecnologias e uso de dispositivos
moveis. Objetivos: identificar as ddvidas de pacientes adultos em tratamento paliativo
oncologico e seus familiares e, a partir disso, criar um protétipo de aplicativo, Paliativando®,
para educacdo em salde desse grupo. Método: estudo de produgdo tecnoldgica, com coleta de
dados realizada no Centro de Pesquisas Oncoldgicas (CEPON), em Floriandpolis, Santa
Catarina, no ambulatério de Controle da Dor, com pacientes (e seus familiares) antes da
primeira consulta no ambulatoério, e com profissionais de Enfermagem do setor. Resultados:
foram identificadas as duvidas dos pacientes e familiares, além de outros topicos referidos pela
equipe de Enfermagem, e, a partir disso, criou-se o protétipo de aplicativo Paliativando®, com
um total de seis grandes grupos de ddvidas, além de uma sessdo com tdpicos extras (filmes e
livros sobre o assunto). Os topicos abordados pelos pacientes e familiares tratam a respeito,
principalmente, dos sintomas, uma vez que 70% dos entrevistados ndo possuiam conhecimento
sobre Cuidados Paliativos; ainda, foi expressa a questdo do sofrimento espiritual. E o0s
profissionais de Enfermagem trouxeram a situacdo da fadiga do cuidador. Consideracoes
finais: os Cuidados Paliativos ndo sdo amplamente divulgados e/ou compreendidos pela
sociedade, o0 que interfere na forma com que pacientes e familiares vivenciam essa situagéo.
Com isso, viu-se a necessidade de fortalecer a educacdo em salde, tendo como aliadas a
informéatica em salde e as tecnologias. O estudo alcancou os objetivos propostos, com a criacdo
do prototipo de app, além de ter potencial para ser validado.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Oncologia. Enfermagem Oncoldgica. Educacdo em
Saude. Familiares. Informatica em Saude. Informatica em Enfermagem.



ABSTRACT

Introduction: cancer is a group of diseases that has as common characteristics the uncontrolled
multiplication of abnormal cells with the ability to invade other organs and tissues. There is a
significant increase in cases of this pathology, and with this, there is also a growing number of
people who need or will need Palliative Care, a philosophy of care that aims to promote the
quality of life of patients and family members through the management of symptoms. In this
context, nurses are essential because, in addition to care, they perform health education, which
has been transformed by technologies and use of mobile devices. Method: a study of
technological production, with data collection carried out at the Center for Oncology Research
(CEPON), in Florianopolis, Santa Catarina, in the Pain Control outpatient clinic, with patients
(and their families) before the first consultation in the outpatient clinic, and with nursing
professionals in the sector. Later, create a prototype app for health education of patients
undergoing palliative cancer treatment and their families. Results: the doubts of patients and
family members were identified, in addition to other topics mentioned by the nursing team, and
from this, the Paliativando® application was created, with a total of six large groups of doubts,
in addition to a session with extra topics (films and books on the subject). The topics addressed
by patients and family members deal mainly with symptoms, since 70% of the interviewees did
not have knowledge about Palliative Care; the question of spiritual suffering was also
expressed. And nursing professionals brought the caregiver fatigue situation. Final
considerations: Palliative Care is not widely disseminated and/or understood by society, which
interferes in the way patients and family members experience this situation. With this, we saw
the need to strengthen health education, having as allies health informatics and technologies.
The study achieved the proposed objectives, with the creation of the app prototype, besides
having the potential to be validated..

Keywords: Palliative Care. Oncology. Oncology Nursing. Health Education. Family. Health
Informatics. Nursing Informatics.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 - Beneficio potencial dos Cuidados Paliativos para pessoas com risco de

deSenVOIVErem Uma GOBNGA .........cveeirerieriesie et 18
Figura 2 - Funcéo do hospice durante o processo de doenca avangada ao Iuto ..................... 22
Figura 3 - Tela inicial Paliativando ............cccoovieiieiiiie e 55
Figura 4 - Tela com informacgtes dO @PP.......cccveiieiiiiieiiere e 55
Figura 5 - Tela do menu PrinCipal ... 56
Figura 6 - Telas do bloco “O que ¢ Cuidados Paliativos?” ..........ccccurvririeiienencnene e 56
Figura 7 - Telas do bloco “Sintomas e como manejar além da medicagdo” ..........c.cccceevruennee 57
Figura 8 - Telas do bloco “Quais sintomas podem indicar urgéncias/emergéncias?” ........... 58
Figura 9 - Telas do bloco “Sofrimento espiritual” ...........cccoviiiririininiinieeee e 59
Figura 10 -Telas do bloco “Cuidador — alguém cuida de VOCE?”........ccovvverierineieni e 60
Figura 11 -Telas do bloco “Dicas de filmes € liVI0S™ .......ccceevviiiiiiiiieiiese e 60
Figura 12 -Tela do bloco “Apresentagao da autora” ...........ccccuevveerreereesieeseesieseesreeseeseesseennens 61

Figura 13 -

Tela do DlOCO “RETEIENCIAS™ ... ettt eeaees 61



LISTA DE QUADROS

Quadro 1: Escala de Performance de Karnofsky ..........cccccovveiiiiiiieiicie e 23
Quadro 2: Critérios de inclusdo para cuidados dOmiCIiliares.........c.ccoovvvivveriererene e 24
Quadro 3: ESCala de BrISIOL........c.cciiiiiieie et 30
Quadro 4: Etapas do Design Instrucional Contextualizado (DIC).........cccccevveveiieiieieseene. 42

Quadro 5: Base de informac6es para 0 prototipo do app .....cccccvevvereereeiesiee e 47



ABCP
AlO
AMB
ANCP
APP
CEPE
CEPON
CFM
CNS
COFEN
CP
DIC
DNA
EPM
HIV
IASP
INCA
OIM
OMS
OPAS
PAHO
PID
SAE
SBGG
SCM
SUS
SVCS
TICs
uicC
UNIFESP
UTI
WHO

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos
Ambulatério de Intercorréncias Oncoldgicas
Associacdo Médica Brasileira

Academia Nacional de Cuidados Paliativos
Aplicativo

Comité de Etica em Pesquisa

Centro de Pesquisas Oncologicas

Conselho Federal de Medicina

Conselho Nacional de Saude

Conselho Federal de Enfermagem

Cuidados Paliativos

Design Instrucional Contextualizado
Desoxyribonucleic acid

Escola Paulista de Medicina

Human Immunodeficiency Virus (Virus da imunodeficiéncia humana)
International Association for the Study of Pain
Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
Obstrucdo Intestinal Maligna

Organizacdo Mundial da Saude

Organizacao Panamericana de Salde
Panamerican Health Organization

Programa de Internacdo Domiciliar
Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem
Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia
Sindrome da Compressao Medular

Sistema Unico de Sadde

Sindrome da Veia Cava Superior

Tecnologias da Informacdo e Comunicacao
Unido Internacional Contra o Cancer
Universidade Federal de S&o Paulo

Unidade de Terapia Intensiva

World Health Organization



11
1.11
1.1.2

2.1
2.2
2.3
2.4
24.1
2.4.2
2.4.3
244
245
2.4.6
2.4.7
2.4.8
2.4.9
2.4.10
2411
2.5
2.6
2.7

3.1
3.2
3.3
3.4
3.5
3.6

SUMARIO

INTRODUGAOD ..ottt es sttt n et 14
(OS] I Y TSR 15
ODJETIVOS GEIAIS ..ottt bbb nn et sn e 15
ODbjJetivVos ESPECITICOS.....cviiiiiieiiesie et 16
FUNDAMENTAGAO TEORICA ..ot ssssessssneees 17
[ L L R 17
CUIDADOS PALIATIVOS . ...ttt 18
DADOS EPIDEMIOLOGICOS E SOCIOECONOMICOS........cccooovveeerereeerieienenne 25
PRINCIPAIS SINTOMAS DO PACIENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS. ........ 27
D T O OO UPPTTPPRTRUPRUPIN 27
FAOIgA e 28
Nauseas, vomitos e constipacao intestinal ...........ccccceceveeiicie e, 29
(D1 o] 1] - USSR 30
9] 1T 0o ST 31
CAQUEXIA O CANCET .....eviiieiieiiie ettt b e bbb ene s 31
Obstrugao intestinal MaligNa ..o 32
Sindrome de compressao MEAUIAr............cccoieiiiic i 32
Y= L0 =1 11T o | (o RSP 33
Sindrome da Veia Cava SUPETION ........ccciiieieire et 33
INTECGED. ...t 34
AS DIMENSOES DO SOFRIMENTO ......ieveiieeeieeiesesieesseeisss s s seses s 34
O FAMILIAR DO PACIENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS ......cccccovvvviiienn 35
INFORMATICA EM SAUDE ..ottt 37
METODOLOGIA ..ot e e e e e saae e e enee e nes 39
TIPO DE ESTUDO ....oiiiiicicie ettt ettt 39
CENARIO DO ESTUDO.....ccocouciiieeeieeseeeesseeeses s sses s tesss s nesnes s, 39
PARTICIPANTES DO ESTUDO ...ttt 39
COLETA E ANALISE DE DADOS........coieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 40
DESENVOLVIMENTO DO APLICATIVO....cccciiiiiiieiee e 42
ASPECTOS ETICOS ..ottt 43



4 RESULTADOS. ...t 44

4.1 AMOSTRA DE PARTICIPANTES E QUESTIONAMENTOS..........ccooeiiieeeiiees 44
4.2 ELABORACAO DAS TELAS DO PROTOTIPO .....ooevveeeeeeeereeevee e 45
4.2.1  Acesso e tela com informacdes sobre 0 aplicativo ..........ccccceeveveieece e, 55
4.2.2  MENU PFINCIPAL ..ot 55
423 O que é Cuidados PaliatiVOS? ........c.ccouiiiiiiiiirieieesie e 56
4.2.4  Sintomas e como manejar além da mediCacao ..........ccceevevvereiiiesie e 57
4.2.5 Quais sintomas podem indicar urgéncias/emergéncias? ........c.ccceveevvrvveriverresnenns 58
426  SOFriMeNnto eSPITTEUAL. ..o s 58
4.2.7  Cuidador — alguém cuida de VOCE? .........cooeiiirieiiniiierieesie e 59
4.2.8  Dicas de fIIMES € lIVI0S .....cuoiiiiiiii i 60
4.2.9  APresentaCao da AULOTA ........ccccveiiieeiiieie ettt st 61
O O =] (=T =7 1o = PSR 61
5 DISCUSSAOD ..ottt 62
6 CONSIDERAGCOES FINAIS.......coeveeeeeeeeseeeeseeeses e ses s sesas s, 64
REFERENCIAS ...ttt 65
APENDICES
APENDICE A - AUTORIZAQAO PARA REALIZACAO DE PESQUISA NO CENTRO
DE PESQUISAS ONCOLOGICAS - CEPON.......c.ooevrrieieeeversenenins 78
APENDICE B- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO PARA
PACIENTES E FAMILIARES .......cccov it 80

APENDICE C- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO PARA
PROFISSIONAIS DE ENFERMAGEM......cccooooiiiiiiiii e 82



1 INTRODUCAO

Tem-se por cancer um grupo de doencas que iniciam a partir do crescimento anormal e
incontrolavel de células de algum tecido do corpo, podendo invadir outras regifes, processo o
qual se denomina metastase, a principal causa de morte relacionada ao céncer, conforme a
World Health Organization (WHO, 2020a). O crescimento dessas células pode se dar de forma
controlada, sendo localizado e autolimitado, processo reversivel a partir do momento em que
cessam os estimulos, ou de forma descontrolada, no qual o desenvolvimento das células
anormais € autdbnomo, ou seja, continua mesmo apdés o fim dos estimulos, o que corresponde as
neoplasias, segundo o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA, 2020).

As neoplasias sdo consideradas o maior problema de saude publica no mundo, uma vez
que 0 nimero de novos casos e a mortalidade vém crescendo mundialmente, fenémeno
resultante do envelhecimento da populagédo, assim como dos habitos de vida da mesma, os quais
aumentaram a incidéncia de fatores de risco de cancer (INCA, 2019a). O diagndstico de tal
patologia por vezes se da de forma tardia ou evolui para um estdgio avancado no qual o
tratamento visando a cura ndo é mais indicado (HAUN et al., 2017). Nesse cenério, faz-se
presente o cuidado paliativo, conforme a World Health Organization (WHO, 2020b).

Por definicdo, cuidados paliativos (CP) é a filosofia que objetiva a melhoria da qualidade
de vida de pacientes e familiares por meio da implementacéo precoce e do controle de sintomas,
sejam eles fisicos, sociais, espirituais ou sociais, que sejam causados por doencas que ameagam
a vida, sendo realizado por equipe multiprofissional, de acordo com a World Health
Organization (WHO, 2002, p. xv-xvi). Em resumo, tem-se como principios dos CP que o
mesmo deve ser iniciado o quanto antes junto a condutas modificadoras da doenca; reafirmar a
vida, mas compreender que a morte € um processo natural que ndo deve ser antecipada ou
postergada; promover alivio da dor e outros sintomas que interfiram na qualidade de vida; ver
0 paciente em seus diversos aspectos, de forma integral, o que compreende familiares e entes
queridos, seja durante o adoecimento do paciente, assim como no processo de luto (BRASIL,
2020).

Nesse cenario em que a terminalidade se faz presente, tanto o paciente quanto a familia
tendem a experimentar o luto antecipatorio, e a medida em que a doenca vai avancando e 0s
cuidados ao doente se tornam mais intensos, as relagdes familiares tendem a mudar, uma vez

que a rotina de todos ¢ afetada, e relacbes recentes correm mais riscos de ruptura e conflitos
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podem ser potencializados. Ainda, deve-se citar que o cuidador familiar assume os cuidados
ndo apenas do paciente, mas também de outros familiares (AREIA; MAJOR; RELVAS, 2017).

O cuidador é aquele que, independentemente de possuir grau de parentesco com o
paciente ou ndo, auxilia 0 mesmo com a realizacdo dos cuidados e atividades cotidianas,
visando o bem-estar do doente, de acordo com Abreu e Costa Junior (2018). Entre as atividades
que o cuidador assume, temos o auxilio fisico para atividades domésticas, burocréaticas, além
do suporte emocional. Com isso, o cuidador despende energia nesse processo, e indiretamente
acaba sendo afetado pela doenca do paciente, comprometendo seu proprio bem-estar, com
queda da sua qualidade de vida, uma vez que ele tende a alterar sua propria rotina em prol do
paciente, podendo desencadear a sobrecarga do cuidador. Isso acarreta, também, em queda da
qualidade do cuidado prestado (ABREU; COSTA JUNIOR, 2018).

Adentrando nesse contexto, a Enfermagem se faz presente, uma vez que as necessidades
do paciente e da familia se alteram ao longo do curso da doenca, e o enfermeiro deve ser capaz
de entender seus pensamentos, valores, emocdes, convicgdes a fim de oferecer um cuidado
eficaz e seguro, melhorando a qualidade de vida e reduzindo os niveis de estresse do paciente
e familiares (CHOVAN, 2019). Ainda, o enfermeiro, aqui, deve ter habilidade para avaliar de
forma sistematica sinais e sintomas, ser auxilio de uma equipe multiprofissional, auxiliando a
elencar as prioridades de cada paciente, a fim de que 0s objetivos terapéuticos planejados sejam
alcancados (ANCP, 2012). O avanco tecnoldgico que tem acontecido nos ultimos anos, mais
especificamente das tecnologias de comunicacdo e informacdo, aplicadas das mais diferentes
maneiras (RODRIGUES; PERES, 2013), como por exemplo, o desenvolvimento de aplicativos
moveis, podem promover novas formas de ensino-aprendizagem tanto para profissionais,
pacientes e familiares, atendendo a suas variadas necessidades.

Assim, o presente estudo tem como pergunta norteadora: quais 0S passos para O
desenvolvimento de um aplicativo movel voltado para a educagdo em salde de pacientes

adultos em tratamento oncoldgico paliativo e seus familiares.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivos Gerais

Desenvolver um protétipo de aplicativo mdvel (app) de educacdo em salde para pacientes

adultos em tratamento paliativo oncoldgico e seus familiares.
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1.1.2 Objetivos Especificos

e Identificar quais sdo as necessidades de informacdo dos pacientes adultos em
tratamento paliativo oncoldgico e seus familiares;

e Estruturar um guia de cuidados especificos para pacientes adultos em tratamento
paliativo oncoldgico e seus familiares;

e Criar um prototipo de aplicativo movel para pacientes adultos em tratamento

paliativo oncoldgico e seus familiares, atraves de uma plataforma online.



2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 CANCER

Como ja citado anteriormente, o cancer engloba uma gama de patologias que envolvem
o crescimento desordenado de células, podendo invadir outros 6rgdos e tecidos, originando o
que se define como metastase. O processo pelo qual isso acontece se denomina oncogénese ou
carcinogénese (INCA, 2020) e ele se inicia a partir da alteracdo do Desoxyribonucleic acid
(DNA) de uma célula, a qual passa a realizar suas atividades de forma errada. Caso essa
alteracdo ocorra em um proto-oncogene, 0s quais costumam ser inativos, eles passam a
oncogenes, ocasionando o surgimento de uma célula cancerosa (INCA, 2019a).

A oncogénese ¢ dividida em trés etapas (INCA, 2019a), sendo a primeira delas o estagio
de iniciacdo, no qual os genes sofrem com a acdo de agentes cancerigenos e mutam, o que faz
com que a célula fique preparada para o proximo estagio caso sofra com a acdo de outros
agentes chamados oncopromotores. O segundo estagio é o de promocdo, e a célula passa para
sua forma maligna de forma lenta e gradual, sendo necessaria a exposicdo da mesma a um
oncopromotor por um periodo longo e continuo. E o Gltimo estagio é chamado de progresséo,
caracterizado pela multiplicacdo irreversivel das células com mutagdo, com instalacdo do
cancer e sua posterior manifestacéo clinica, sendo que a progressdo da carcinogénese é causada
pelos agentes oncoaceleradores ou carcindgenos.

A evolucdo dos tumores, e sua consequente manifestacdo, depende de alguns fatores,
como a velocidade com que o mesmo cresce, o érgdo/tecido afetado, fatores ambientais, entre
outros. E pode-se tomar conhecimento do tumor em diferentes fases, sendo elas: pré-neoplasica,
guando a doenca ainda ndo se desenvolveu; pré-clinica ou microscopica, periodo no qual os
sintomas ainda ndo surgiram; e fase clinica, na qual os sintomas se fazem presentes (INCA, 2020).

Assim que o cancer ¢ detectado, € feito o seu estadiamento, o que avalia seu grau de
disseminacdo. O sistema indicado pela Unido Internacional Contra o Cancer (UICC) é o
Sistema TNM de Classificacdo dos Tumores Malignos, baseado na extensdo anatdmica da
patologia. O T considera as caracteristicas do tumor primario, o N as caracteristicas das cadeias
de linfonodos de drenagem linfatica do 6rgédo afetado pelo tumor e 0 M a presenca ou néo de
metastases. E, além disso, deve-se considerar o tumor nos aspectos de localizacao,
histopatologia, producdo de substancias ou ndo, e suas manifestacfes clinicas, e, do paciente,

seu sexo, sua idade, e suas caracteristicas sociobioldgicas (INCA, 2020).
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2.2 CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidados Paliativos (CP) € uma modalidade de cuidado que visa promover a qualidade
de vida do paciente e seus familiares por meio da avaliacdo precoce e do manejo dos sintomas
fisicos, emocionais, sociais e espirituais relacionados a patologia que ameaca a vida, sendo
realizado por uma equipe multiprofissional durante o diagnéstico, o adoecimento, a finitude e
o luto (BRASIL, 2020). Todavia, o CP também pode beneficiar aqueles que estdo em risco de
desenvolver uma doenca, o que inclui familiares de pacientes submetidos a esse tipo de cuidado,
portadores de Human Immunodeficiency Virus [Virus da imunodeficiéncia humana] (HIV) e
pessoas com maior probabilidade genética de desenvolverem alguma patologia (SBGG, 2015).

A Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG, 2015) traz que CP beneficia
pacientes e familiares a conseguirem lidar melhor com questdes fisicas, sociais, psicologicas, e
de medos, expectativas, esperancas e necessidades, além de prepara-los para a
autodeterminagdo do processo de final de vida e de morrer, assim como auxilia 0 paciente a
alcancar o maximo do seu potencial, mesmo enfrentando adversidades, e os familiares a lidarem

com a perda e o luto.

Figura 1 - Beneficio potencial dos Cuidados Paliativos para pessoas com risco de
desenvolverem uma doenca
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Fonte: SBGG (2015).
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Ademais, os cuidados paliativos sdo regidos por cinco principios (BRASIL, 2020):

1.

Principio da veracidade: a verdade deve ser a base da relacdo entre a equipe e 0
paciente e seus familiares;

Principio da proporcionalidade terapéutica: deve-se implementar todas as terapéuticas
que tenham uma boa relagdo entre as formas que sdo aplicadas e seus resultados
previsiveis;

Principio do duplo efeito: os sintomas tendem a progredir com o avango da doenca,
entdo certas medicacdes podem ser utilizadas para amenizar o quadro. Todavia, 0
farmaco pode causar efeitos colaterais, situacao a qual deve ser informada ao paciente
e seu representante;

Principio da prevencdo: deve-se prevenir sintomas e complicacfes relacionados a
progresséo do cancer;

Principio do ndo abandono: ainda que o paciente recuse alguma terapéutica, € dever da
equipe ndo o abandonar, procurando alternativas de cuidado.

Ainda, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2012) ratifica outros

principios que guiam os CP, sendo:

1.

Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis;

2. Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida;
3. Ndo acelerar nem adiar a morte;

4,
5

. Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver o mais ativo possivel

Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente;

até o momento da sua morte;

Oferecer suporte aos familiares durante a doenca do paciente e a enfrentar o luto;
Abordagem multiprofissional para focar nas necessidades dos pacientes e seus
familiares, incluindo acompanhamento no luto;

Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente no curso da doenca;

Deve ser iniciado 0 mais precocemente possivel, juntamente com outras medidas de
prolongamento da vida, e incluir todas as investigacGes necessarias para melhor

compreender e controlar situagdes clinicas estressantes.

Conforme a ANCP (2012), o CP é, por vezes, confundido na histéria com os hospices,

instituices (ou abrigos, hospedarias) que recebiam e cuidavam de peregrinos e viajantes, sendo
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0 mais antigo datado do século V, em Roma, e vérios desses locais surgiram na Europa no
século VI, abrigando 6rféos, doentes e pobres. Tal prética se disseminou com as organizaces
religiosas protestantes e catolicas, e no século XIX comegou a apresentar caracteristicas
hospitalares, tendo como exemplos disso 0 Our Lady’s Hospice of Dying, das Irmds de Caridade
Irlandesas (1879), e 0 St Joseph s Hospice, da Ordem de Irma Mary Aikenheads em Londres (1905).

O Movimento Hospice Moderno iniciou com Cicely Saunders. Nascida em 1918, na
Inglaterra, sua primeira opcao de estudo foi Politica, Filosofia e Economia na Universidade de
Oxford. Contudo, a Segunda Guerra Mundial fez com que mudasse sua escolha, e optou por
seguir na area da Enfermagem em 1940. J& graduada como enfermeira, um problema na coluna
passou a limitar seu trabalho, e, devido a isso, passou a estudar para ser assistente social
(VILLANUEVA-MEYER, 2015).

Em 1947, enquanto ja exercia a profissdo de assistente social, Saunders conhece um
sobrevivente do Gueto de Varsdvia, David Tasma, 40 anos, o qual tinha uma colostomia
paliativa pois tinha um cancer retal sem possibilidade de cirurgia. Juntos passaram a idealizar
um local diferente dos hospitais existentes para pacientes terminais. Com a morte de Tasma,
Cicely recebe fundos que a ajudariam a concretizar o projeto; contudo, ser enfermeira e
assistente social ndo lhe dava respaldo para isso frente a uma sociedade conservadora. A partir
disso, ela decide entdo ingressar na faculdade de Medicina (VILLANUEVA-MEYER, 2015).

Graduada médica em 1957, ela comeca a investigar a dor dos pacientes terminais, e assim
o fez durante sete anos, buscando solucdo para aquele problema. Observa, entdo, a eficacia do
uso de opidides de horario, e passa a defender a terapia com morfina a cada quatro horas,
método que se difunde rapidamente (VILLANUEVA-MEYER, 2015).

Deve-se citar, ainda, que Saunders distinguia a dor fisica da dor psicolégica e espiritual,
elaborando entdo em 1964 o conceito de dor total, a qual inclui aspectos sociais, emocionais e
espirituais. A dor total, entdo, comporta sentimentos de ansiedade, depressdo e medo, além da
preocupacdo com o impacto causado a propria familia, é a necessidade de encontrar uma razdo
para aquela situacdo (VILLANUEVA-MEYER, 2015).

Em 1967, ela funda o St. Christopher’s Hospice, 0 qual prestava assisténcia aos doentes,
além de desenvolver o ensino e a pesquisa, sendo que uma delas comprovou a eficacia do alivio
da dor em pacientes submetidos a administracdo de analgésicos de horario, e ndo quando
necessario apenas (ANCP, 2012).

Assim, o CP foi ganhando espago e, em 1982, o Comité de Cancer da OMS iniciou

trabalhos para definir politicas de alivio da dor e cuidados do estilo hospice para pacientes em


https://www.galenusrevista.com/?Cicely-Saunders-1918-2005
https://www.galenusrevista.com/?Cicely-Saunders-1918-2005
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tratamento oncoldgico, e que isso fosse disseminado entre os paises. Com isso, o termo CP
passou a ser utilizado pela OMS, sendo que em 1990 lancou a primeira definigdo do termo,
sendo ela (ANCP, 2012, p. 25):

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga nao é responsiva a tratamento de
cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e espirituais
é primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor qualidade de
vida possivel para pacientes e familiares.

No Brasil, CP teve inicio em 1985 no Hospital de Clinica de Porto Alegre, com a Unidade
de Tratamento de Dor, chefiada pela Dra. Mirian Martelete, sendo renomeada posteriormente
como Servigo de Tratamento de Dor e Medicina Paliativa (ANCP, 2021). Nos anos 90 com o
professor Marcos Tulio de Assis Figueiredo, o qual abriu os primeiros cursos e atendimentos
paliativistas na Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de S&o Paulo
(UNIFESP/EPM). Em 1996, o INCA inaugura o Centro de Suporte Terapéutico Oncolégico, o
qual se transformou em unidade de CP no Rio de Janeiro. Logo ap6s, em 1997, é fundada a
Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), a qual realiza um ano depois o primeiro
congresso e Forum Nacional de CP, divulgando os servicos de Dor e CP. Em 2002, o Sistema
Unico de Saude (SUS) inclui os CP na oncologia, e é publicada a portaria 859 do Ministério da
Saude sobre opidides. Trés anos depois, € fundada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), e em 2006 o Conselho Federal de Medicina (CFM) reconhece a préatica de CP. A partir
de 2011, a Associacdo Médica Brasileira (AMB) reconhece a pratica dos CP como area de
atuacdo em seis especialidades (Pediatria, Medicina da Familia e Comunidade, Clinica Médica,
Anestesiologia, Oncologia e Geriatria), e em mais duas em 2014 (Medicina Intensiva e Cirurgia
de Cabeca e Pesco¢o). Todavia, deve-se enfatizar que os primeiros médicos brasileiros
reconhecidos como paliativistas receberam essa certificacdo apenas em 2012 (SBGG, 2015).

Atualmente, tem-se por hospice o local onde a filosofia dos CP é colocada em prética,
dentro de tal modalidade de cuidado. Os pacientes indicados a esses locais sdo aqueles em fase
avancada da patologia, como j& dito, e com estimativa de seis meses ou menos de vida ou a
partir do momento em que o paciente entra em declinio progressivo e inexoravel. Os cuidados
ao fim da vida tém como objetivo proporcionar uma morte segura e confortavel ao paciente, o
que promove sua qualidade de vida no tempo que Ihe resta; a autodeterminacao para gerenciar
0 processo de morte, facilitando resolucdo de possiveis pendéncias; e um luto eficaz,
beneficiando pacientes e familiares a processarem o luto e o sofrimento, auxiliando esses a se

reorganizarem apos a perda (SBGG, 2015).
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Figura 2 - Funcgéo do hospice durante o processo de doencga avangada ao luto
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Fonte: SBGG (2015).

A OMS recomenda que os cuidados paliativos sejam implementados a partir do
diagnostico da doenca que seja grave, progressiva e incuravel, e certos critérios sdo seguidos
no momento de se recomendar essa modalidade, sendo: 0 momento do diagndstico; quando a
cura é questionavel; quando todas as possibilidades de cura ou de manutencdo da vida se
esgotaram; e de acordo com a progressdo da doenca. Ainda, € preconizado que o paciente seja
encaminhado ao paliativo quando ele ainda mantém a capacidade de autocuidado, uma vez que
sua autonomia deve ser mantida e estimulada pelo maior periodo possivel (INCA, 2020).

H& uma escala dentro da oncologia, chamada de Escala de Performance de Karnofsky,
que documenta o declinio clinico do paciente ao avaliar a capacidade do mesmo em realizar
atividades basicas (Quadro 1). Aqueles pacientes que atingem um score inferior a 70% ja sdo
considerados candidatos precoces a CP; abaixo de 50% indica processo de terminalidade, a
menos que ainda existam beneficios em continuar a terapia para a doenca de base (ANCP, 2012).

Os modelos de assisténcia para os cuidados paliativos sdo realizados por equipes
multiprofissionais (INCA, 2020) e podem se dar de forma hospitalar, ambulatorial e domiciliar
(ANCP, 2012).
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Quadro 1: Escala de Performance de Karnofsky

Escala de Performance de Karnofsky
100% | Sem sinais ou queixas, sem evidéncia de doenca.
90% Minimos sinais e sintomas, capaz de realizar suas atividades com esforco.
80% | Sinais e sintomas maiores, realiza suas atividades com esforco.
70% | Cuida de si mesmo, ndo é capaz de trabalhar.
60% Necessita de assisténcia ocasional, capaz de trabalhar.
50% | Necessita de assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes.
40% Necessita de cuidados médicos especiais.
30% Extremamente incapacitado, necessita de hospitalizacdo, mas sem iminéncia de
morte.
20% Muito doente, necessita de suporte.

10% Moribundo, morte iminente.
Fonte: ANCP (2012).

No modelo hospitalar, 0 CP pode se dar de trés formas: unidade de CP, equipe consultora
ou volante, e equipe itinerante. Na unidade de CP ha um conjunto de leitos em uma parte do
hospital, com equipe treinada e capacitada para aliviar sintomas fisicos e resolver problemas
relacionados, e que tem o entendimento de que a morte faz parte do processo natural da vida.
A vantagem desse tipo de modalidade é o fato de a equipe trabalhar de forma mais coesa, mas
tem a desvantagem de carregar o estigma de ser um lugar para onde as pessoas vao para morrer.
A Equipe Consultora é acionada nos casos em que ndo hd uma unidade de CP, e é composta
por uma equipe interdisciplinar minima e é acionada pelo médico assistente. Ela ndo costuma
assumir os cuidados, mas passa a ser um tipo de suporte, disseminando a filosofia dos cuidados
em final de vida, mas que pode ter atritos com equipes ndao preparadas para aceitar certos
aspectos do CP. E, por ultimo, a Equipe Itinerante, a qual funciona de forma semelhante a
Consultora, mas aqui assume os cuidados, e 0 médico assistente decide se ird continuar a
acompanhar o caso ou ndo (ANCP, 2012).

Na modalidade ambulatorial, espera-se um suporte da atencéo basica e que esteja apta
para ofertar CP conforme a disponibilidade do servico, ofertando um cuidado de qualidade.
Aqui, o objetivo é, além de controlar os sintomas, comunicar de forma adequada informagdes
a respeito da doenca, tratamentos e um meio para a elaboracéo de dificuldades pessoais em uma
situacdo na qual a morte é tdo ameacadora. O principal beneficio € que se pode acompanhar o
paciente de forma mais precoce, quando a doenga ainda tem pouco impacto no perfil funcional
do mesmo, e deve-se focar na possibilidade de prevenir crises de necessidades. Uma sequéncia
de consultas periddicas ou ndo deve ser planejada para que o paciente e a familia possam ser

avaliados frequentemente, por meio de perguntas abertas (“Como vocé esta?” e “Como vocé
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vem enfrentando essa situagdo?”’), por exemplo. Todavia, uma barreira nessa modalidade ¢ a
questdo de dispensacao de opioides, que sdo extremamente controlados (ANCP, 2012).

E, por dltimo, ha os cuidados domiciliares. Devido ao controle inadequado de sintomas
relacionados e a falta de equipes preparadas, essa pratica continua ndo sendo amplamente
divulgada. Todavia, quando profissionais conseguem manejar bem esses sintomas, e abordar
de forma franca o diagndstico, o progndstico e o plano de cuidados, os proprios pacientes
tendem a solicitar cuidados domiciliares, uma vez que isso traz mais conforto, serenidade e
garante mais a autonomia. A principal vantagem desse método é o fato do individuo ter suas
demandas atendidas conforme sua preferéncia, e ndo de acordo com uma rotina hospitalar.
Contudo, existem algumas barreiras para o cuidado em domicilio, como a dificuldade em
disponibilizar drogas, pacientes que residem em locais longe de recursos de salde, e a
dificuldade em conseguir atestado de ébito para aqueles que escolhem morrer em casa. E, ainda,
0 paciente deve preencher uma lista de critérios para que possa ser candidato a cuidados
domiciliares, sendo eles (ANCP, 2012):

Quadro 2: Critérios de inclusdo para cuidados domiciliares

1. Ter diagnostico definido

2. Ter um plano terapéutico definido e registrado

3. Residir em domicilio que ofereca as condi¢des minimas para higiene
(luz e agua encanada)

4. Ter cuidador responsavel e capaz de compreender as orientacdes dadas pela equipe

5. Desejo e/ou permissdo expressa para permanecer no domicilio dado pelo paciente ou
familiar no impedimento deste

Fonte: ANCP (2012).

Conforme a ANCP (2012), ha quatro niveis de CP, sendo eles:

e Acdo Paliativa: cuidado em nivel comunitario com vinculo ao Programa de Saude da
Familia;

e CP Grau I: realizado por equipe especialista em CP, em qualquer modalidade de
cuidado, mas sem leito proprio;

e CP Grau Il: realizado por equipe especialista em CP, em qualquer modalidade de
cuidado, com leitos de internacéo proprios;

e CP Grau Ill: mesmas caracteristicas do grau I, mas aqui ha a possibilidade de formar

profissionais em CP.
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Entre os principais sintomas que surgem em pacientes submetidos aos CP, estdo a dor,
fadiga, nduseas, vomitos e constipacao intestinal, delirium, além de outras situac@es clinicas
como a caquexia causada pelo cancer, a obstrucéo intestinal maligna (O1M), a sindrome da veia
cava superior (SVCS), o sangramento e a infeccdo (INCA, 2021).

Bickel et al., (2016) trazem nove dominios que influenciam na qualidade do CP em
oncologia, sendo eles: avaliagdo e manejo de sintomas; avaliagédo psicossocial e controle;
avaliacdo cultural e espiritual e manejo; comunicacdo e decisdo compartilhada; plano de
cuidados avancgados; coordenacdo e continuidade do cuidado; cuidados paliativos apropriados
e hospital/hospice de referéncia; suporte ao cuidador; cuidado no final de vida.

E, conforme a Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS, 2016), existem alguns
obstaculos para a préatica dos CP, como o0 pouco conhecimento da sociedade sobre o que é CP,
barreiras socioculturais, falta de competéncia e habilidade dos profissionais de saude, e uma
legislacdo restritiva quanto ao uso de opidides. Isso poderia ser contornado com algumas
medidas, como a revisao da legislacdo do uso de drogas, a integracdo dos CP a formacéo dos

cursos da saude, além da oferta de servigos de CP, inclusive na atencdo primaria e em domicilio.

2.3 DADOS EPIDEMIOLOGICOS E SOCIOECONOMICOS

De acordo com a WHO (2020a), uma transicdo epidemioldgica vem ocorrendo
mundialmente nos Gltimos 60 anos, na qual houve uma queda no numero de mortes por doencas
transmissiveis, mas um aumento devido as doenc¢as ndo transmissiveis, como o cancer, e 0
Brasil também vem passando por esse processo, sendo marcado também pelo aumento da
morbimortalidade entre os mais idosos, pela dominancia da morbidade, o que gera custos no
sistema de saude do pais (INCA, 2020).

Dentro dessa transicédo, alguns fatores envolvidos diretamente com o cancer contribuem
para 0 adoecimento da populagdo, como maior contato com agentes cancerigenos (relacionados
ao trabalho, & alimentacdo e aos fatores ambientais), 0 aumento da expectativa de vida e
consequente envelhecimento da comunidade, o0 aumento da mortalidade causada pela doenca e
o melhor registro das informacdes, conforme INCA (2020). Ainda, deve-se citar que diferencas
na prevaléncia e distribuicdo dos fatores de risco afeta a apresentacdo do cancer na sociedade,
seja em tipos e taxas, o que implica em diferentes estratégias para controle de tal patologia
(WHO, 2020a).
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Em 2018, cerca de 18.1 milhGes de pessoas no mundo apresentaram cancer, e
aproximadamente 9.6 milhdes morreram devido a doenca, sendo que € estimado o dobro desses
numeros até 2040, enquadrando-se como causa de 30% das mortes prematuras (de pessoas entre
30 e 69 anos) (WHO, 2020a). E, a WHO ainda traz que o cancer ja é responsavel por uma a
cada seis mortes no mundo, além de que uma a cada cinco pessoas desenvolverd alguma
neoplasia até atingir 75 anos. E, também em 2018, a neoplasia mais diagnosticada foi a de
pulmao, seguida pela de mama feminina e depois pela de colorretal. Todavia, em questao de
mortalidade, o cancer de pulméo aparece em primeiro lugar, sendo seguido pelo colorretal e
estomago (WHO, 2020a).

O INCA (2019b) estima que para o periodo de 2020 a 2022, para cada ano, sejam
registrados em média 625 mil novos casos de cancer no pais e, em 2015, as neoplasias foram a
segunda causa de morte no Brasil. Entre 0s homens, as neoplasias mais frequentes sdo as de
préstata, colon e reto, e de sistema respiratorio (traqueia, brénquios e pulméo). Ja entre as
mulheres, sdo as de mama, célon e reto e colo do Utero. E entre as regibes, a Sul é a terceira em
nameros de casos.

Com o crescimento no nimero de novos casos, e com o cancer se tornando uma das
principais causas de mortalidade, CP se fazem cada vez mais necessarios: de acordo com Victor
(2016), mais de 100 milhdes de pessoas (incluindo pacientes, cuidadores e familiares)
necessitardo de cuidados paliativos, todavia menos de 8% tera acesso a eles. Ainda, cerca de 5
bilhGes de pessoas residem em paises com pouco acesso a medicagdes capazes de controlar
dores de média a alta intensidade, e mesmo paises mais desenvolvidos por vezes focam em uma
medicina voltada para a manutencdo da vida a todo custo, desconsiderando esforcos para
proporcionar uma morte indolor, confortavel e sem stress.

Conforme a OPAS (2016), todos os anos cerca de 40 milhdes de pessoas precisam de CP
e, dessas, 34% tem cancer, ficando atras apenas do grupo com doengas cardiovasculares, que
representa 39% do total.

Em um ranking, na atualidade temos que Reino Unido, Australia e Nova Zelandia estdo
mais a frente quando se trata de cuidados paliativos, e 0s paises em desenvolvimento sdo 0s
com piores ambientes para cuidados de fim de vida e disponibilidade de servicos para esse fim
(VICTOR, 2016). Isso se deve em grande parte a questdes culturais, como o tabu sobre discutir

morte, as quais influenciam a aceitagéo dos CP.
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2.4 PRINCIPAIS SINTOMAS DO PACIENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Como supracitado, o INCA (2021) traz que os principais sintomas vividos pelo paciente
em cuidados paliativos oncoldgico sdo: dor; fadiga; nauseas, vomitos e constipacao intestinal;
dispneia; delirium; caquexia do cancer; obstrucdo intestinal maligna; sindrome da compresséao

medular; sangramento; sindrome da veia cava superior.

2.4.1 Dor

Pode-se definir dor como uma experiéncia sensorial e emocional relacionada com um
dano tecidual ja existente ou que potencialmente existira (RAJA et al., 2020). A dor € um dos
principais sintomas pelos quais uma pessoa procura ajuda especializada; é algo sempre
subjetivo, todavia sempre real, mesmo que ndo seja possivel ser observada, conforme
International Association for the Study of Pain (IASP, 2021).

A dor pode ser classificada de forma simples como: aguda, de duracéo previsivel, sendo
autolimitada e facilmente diagnosticada; cronica oncoldgica e crénica ndo oncoldgica, de
duracdo indeterminada, ndo sendo autolimitada e é associada a um dano tecidual persistente
(ANCP, 2012).

Ainda, conforme os mecanismos fisiopatoldgicos, a dor pode ser classificada como
nociceptiva, neuropatica e mista. Quando nociceptiva, as vias nociceptivas nao possuem dados
e sao ativadas por nociceptores de tecidos profundos (dor visceral) ou cutaneos (dor somatica).
Na forma neuropética, as vias nociceptivas estdo alteradas em estrutura e/ou funcéo, sendo
resultado de lesdes no sistema nervoso periférico (dor periférica) ou no trato neoespinotalamico
(dor central). Na dor mista, a pessoa sente ambas as dores, como por exemplo no caso de dor
nociceptiva causada pelo crescimento de um tumor e de metastases e dor neuropatica vinda da
compressédo das estruturas neurais pelo tumor (ANCP, 2012).

No paciente oncologico, a dor nociceptiva costuma ser mais comum (72%) que a dor
neuropatica (33%). Aqui, quando nociceptiva, a dor musculo-esquelética € a mais comum, e
quando localizada nos membros inferiores e costas costuma ser um preditor de mortalidade.
Em paciente em cuidados paliativos oncologicos, 64% a 93% deles tem, junto a dor oncoldgica,
uma dor conhecida como dor incidental ou breakthrough, a qual € repentina, de forte
intensidade, com pico em cinco minutos, e que tende a aumentar em intensidade conforme o
avanco da doenca (ANCP, 2012).
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Com isso, tem-se que a avaliacdo da dor € de suma importancia para que seja realizado
um cuidado compativel com as necessidades individuais dos pacientes (CASTRO; BASTOS;
PEREIRA, 2018). Assim, a American Pain Society instituiu a dor como quinto sinal vital em
1996 (LEVY; STURGESS; MILLS, 2018). Nesse contexto a Enfermagem se faz presente com
a deteccéo da dor, e a partir disso realiza a sistematizacéo, a avaliacdo e o registro da situagéo,
e assim agir a fim de aliviar o sofrimento do paciente. O uso de instrumentos para avaliar a dor
influencia positivamente o diagndstico de Enfermagem, e deve-se considerar 0s aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais associados, uma vez que eles irdo influenciar a conduta
tomada pela equipe de Enfermagem (CASTRO; BASTOS; PEREIRA, 2018).

Todavia, é importante destacar que apenas mensurar a dor em uma escala unidimensional
(como a numérica) ndo traz beneficios ao paciente, pois deve-se avaliar fatores como ansiedade,
depressao e raiva (SCHER et al., 2018).

2.4.2 Fadiga

Tem-se como definigdo de fadiga em CP (ABCP, 2010, p. 5):

[...] sensacdo subjetiva e persistente de cansago, exaustdo fisica, emocional e/ou
cognitiva, desproporcional a atividade recente, que ndo melhora com repouso € sono
e que interfere nas atividades de vida cotidiana. [...] As manifesta¢gdes podem incluir
diminuicdo do autocuidado, capacidade fisica, memoria e concentracdo, falta de
interesse e motivagdo nas atividades, fraqueza, irritabilidade, frustracdo, tristeza e
angustia espiritual.

Por apresentar-se de forma multidimensional, a fadiga pode impactar diversas areas na
vida do paciente. Na dimenséo fisica ha uma sensacdo de energia reduzida, com maior
necessidade de descanso, o que acaba por interferir na pratica de atividades cotidianas, uma vez
que se relaciona a resposta muscular, causando uma sensacao de fraqueza mesmo quando em
repouso. A dimensdo cognitiva e afetada com reducdo da atencdo, da concentracdo e da
memoria. E, por ultimo, a dimens&o afetiva é representada como uma diminuicdo do interesse
e motivacdo para realizar atividades, mesmo as que eram prazerosas anteriormente (ABCP,
2010).

N&o ha uma causa Unica para a fadiga, uma vez que ela € multifatorial. O INCA (2021)
traz como algumas possiveis causas para fadiga: caquexia, infeccdo, desidratacdo, anemia,

hipoxia, depressdo ou ansiedade, alteracfes metabdlicas/endocrinas/musculares, entre outras.
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Todavia, a fadiga tende a ser subdiagnosticada pelos profissionais de saide (ANCP,
2012), uma vez que o termo “fadiga” é pouco utilizado por pessoas leigas, pois elas utilizam
palavras como “[...] fraqueza, sonoléncia, cansago, exaustao, necessidade de descanso, falta de

energia, peso no peito, perda de motivagao e aborrecimento [...]” (ABCP, 2010, p. 5).

2.4.3 Nauseas, vomitos e constipacao intestinal

Tem-se por ndusea a “[...] sensacdo subjetiva e desagradavel em epigéstrio e orofaringe
associada a urgente necessidade de vomitar” (ANCP, 2012, p. 168). E um quadro associado de
forma frequente a sudorese, hipotensdo arterial, taquicardia e palidez (GONCALVES, 2019).

De acordo com a ANCP (2012, p. 168), o0 vomito:

[...] consiste no esvaziamento forcado do conteldo gastrico pela boca, ocasionado pela
contracdo espasmadica do diafragma, parede gastrica, musculatura respiratéria e
parede toracica.

Sdo sintomas frequentes em pacientes de cuidados paliativos, principalmente em
pacientes com neoplasias, em especial naqueles com tumores gastricos, ginecoldgicos e
intestinais. Todavia, nem sempre ndusea e vomito estdo associados; pacientes com quadros
cronicos de ndusea nao costumam se queixar desse sintoma, o que leva a ndo ser tratado de
forma tdo eficiente. Nos casos de cancer avancado, um terco dos pacientes tem vomitos e entre
esses 60% tém nauseas (ANCP, 2012).

Entre as principais causas, estdo: radioterapia, quimioterapia, medicacdes ou o proprio
avanco da doenca. Visto isso, aanamnese deve considerar frequéncia, inicio, comprometimento
do sistema nervoso central, entre outros fatores (INCA, 2021).

Nos CP, queixas de alteracdo do trénsito intestinal sdo comuns, tendo como causa a
propria patologia ou o tratamento. A constipacdo intestinal tende a ser mais comum do que a
diarreia, a qual atinge aproximadamente 10% dos pacientes oncoldgicos em CP (ANCP, 2012).

Tem-se por constipacdo intestinal evacuactes dolorosas/ou dificeis, relacionadas a
reducéo da frequéncia das mesmas, com ou sem fezes endurecidas (ANCP, 2012). E importante
frisar que esse quadro é um sintoma, e ndo uma doenca, sendo um dos sintomas que mais
influenciam na qualidade de vida (GONCALVES, 2019). Nos CP, a constipacdo intestinal tem
etiologia multifatorial, e deve ser prevenida e reconhecida de forma antecipada a fim de reduzir
0 impacto que causa na vida do paciente. Além disso, é importante distinguir quando o quadro

é causado pela doenca e quando ocorre pelo uso de opidides, por exemplo, uma vez que a
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abordagem é diferente, conforme Silva, A. F. M. (2019).

Também possui carater multifatorial, mas suas principais causas séo:

[...] infeccéo viral ou bacteriana, sequelas do tratamento antineoplasico (disfuncéo,
obstrucdo, sindrome de compressdo medular — SCM), causas metabdlicas, presenca
de fissuras anais ou 84 hemorroidas, baixa ingestdo de liquidos e fibras, atividade
funcional reduzida, fatores ambientais, uso de medicamentos, como opioides,
antidepressivos triciclicos ou antibidticos. (INCA, 2021, p. 83-84).

Para avaliar a constipacao intestinal, € empregada a escala de Bristol:

Quadro 3: Escala de Bristol

Pequenas bolinhas duras, separadas

@
] @ Bristol 1
®e como coquinhos (dificil para sair)

Formato de linguica encarocada, com
pequenas bolinhas grudadas

- Bristol 3 Formato de linguica, com pequenas

Bristol 2

rachaduras na superficie

Alongada com formato de salsicha ou

Bristol 4 . .
cobra, lisa e macia

& : Pedacos macios e separados, com bordas
Bristol 5
b - & bem definidas (faceis de sair)
Massa pastosa e fofa, com bordas
=i | st P
irregulares

‘.' Bristol 7 Totalmente liquida, sem pedacos solidos

Fonte: Martinez e Azevedo (2012, tela 4, apud INCA, 2021, p. 84).

2.4.4 Dispneia

Entre os sintomas respiratorios, a dispneia € 0 mais comum entre pacientes em CP.

Conforme a ANCP (2012, p. 151), dispneia pode ser definida como:

[...] sensagdo eminentemente subjetiva caracterizada pela percepgdo desconfortavel
da respira¢do, ou receio de ndo conseguir respirar, ou, ainda, “sensag@o de avidez por
ar”.

Em pacientes oncoldgicos, de 21% a 90% deles apresentam dispneia, com ou sem
envolvimento pulmonar, e, desses, 24% nado apresentam qualquer patologia cardiopulmonar

(ANCP, 2012). Em casos em que a doenca estd em um estdgio avangado, a dispneia tende a

surgir associada a dor, consoante a Ramos; Tavares e Mendonca (2017).



31

2.45 Delirium

O delirium, chamado de estado confusional agudo, € definido pelo INCA (2021, p. 101)

como:

[...] transtorno neuropsiquiatrico agudo, de curso flutuante, caracterizado por
estreitamento da consciéncia, prejuizo na atencdo e alteragBes cognitivas e
sensoperceptivas. Pode ocorrer nas formas hiperativa, hipoativa ou mista. No subtipo
hiperativo, é proeminente a agitagéo, algumas vezes com agressividade e risco de auto
e heteroagressdo; no delirium hipoativo, o paciente apresenta consciéncia rebaixada,
sonoléncia, letargia, olhar fixo, apatia e discurso raro ou lento. Enquanto a forma
hiperativa raramente passa despercebida, o contrario ocorre com a forma hipoativa,
que se associa com pior progndstico.

Bush; Tierney e Lawlor (2017) trazem os fatores predisponentes, sendo eles: quadro
prévio de delirium, déficit cognitivo ou deméncia, idade avancada, sexo masculino, gravidade
da doenca de base, ma performance, doenca mental ja existente previamente e déficit visual
e/ou auditivo; ja entre os fatores precipitantes, temos: poli farmacos, procedimentos, cirurgias,
doencas agudas, isolamento e imobilidade, dispositivos invasivos, conten¢do mecanica,
estimulos nocivos, dor, desidratacdo, desnutricdo e faléncia de o6rgdos, desequilibrios
metabdlicos e hidroeletroliticos, retencdo urinaria, constipacédo, alteracdo do ciclo de sono, e
uso de substancias como &lcool e drogas ilicitas.

Nos pacientes em terminalidade, é um sinal de morte em dias ou semanas (ANCP, 2012).
Nos pacientes oncologicos, 80% desses apresentam delirium nas fases mais avancadas da
doenca, sendo associada ao pior controle da dor e redugéo da sobrevida (LOURO; POSSARI;
LIMA, 2021).

As pessoas em CP, de 30% a 50% dos casos de delirium sdo reversiveis; todavia, em
pacientes em terminalidade, esse quadro tende a ser irreversivel. Ademais, de 22% a 50% dos
pacientes que apresentam tal situacdo sdo subdiagnosticadas, como supracitado, o que leva a
ndo terem uma atencdo adequada, especialmente quando se trata da forma hipoativa, consoante
a Fuentes et al., (2017).

2.4.6 Caquexia do cancer
A caquexia do cancer se caracteriza pela perda de massa muscular esquelética, estando

associada ou ndo a perda de massa gorda, e apresenta-se também inflamacdo sistémica e

alteracbes metabolicas que ndo sdo revertidas de forma completa com nutricdo convencional,
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gerando uma progressiva incapacidade funcional, assim como aumento da morbimortalidade
(INCA, 2021). E uma situacdo multifatorial, pois além de sua fisiopatologia ter diferentes
fatores, também afeta varios tecidos e érgdos (WIEGERT, 2020).

Com o avanco da doenca, a caquexia tende a se agravar, e 0s principais sinais relacionados
séo a perda de peso e a anorexia. Todavia, podem estar presentes distor¢do da imagem corporal,
inapeténcia, piora da fadiga e reducéo da funcionalidade, influenciando de forma negativa a
qualidade de vida (WIEGERT, 2020).

2.4.7 Obstrucéo intestinal maligna

A obstrucéo intestinal maligna (OIM) acontece de forma frequente em pacientes com
neoplasias de abdémen e pelve avancadas, principalmente nas ginecoldgicas ou colorretal.
Pode-se dar de forma parcial ou completa. Nos pacientes em CP, esta presente em cerca de 3%);
todavia, nos pacientes com cancer de ovario essa taxa varia de 5 a 50% e nos casos de colorretal
de 4 a 28%, conforme INCA (2021).

Entre as causas, a principal € o tumor primario, sendo responsavel por 65% dos casos;
10% sdo consequéncias de um novo tumor primario; e 25% de situagdes relacionadas ou ndo
ao tratamento do cancer, como aderéncias pos-cirargicas, hérnias, trombose mesentérica, entre
outras (INCA, 2021).

E um quadro complexo, tendo como principais sintomas nauseas, vomitos, xerostomia,
dor, constipacdo e distensdao abdominal, e esta associado a uma sobrevida de aproximadamente
10 semanas, sendo, por isso, importante ponderar as intervenc@es indicadas, pois nos casos de
intervencdo cirargica ha um nimero expressivo de complicagdes pos-cirdrgicas, como abcessos,

deiscéncias de suturas, nova oclusao e fistulas enterocutaneas (VASCONCELOQOS, 2019).

2.4.8 Sindrome de compressao medular

Conforme o INCA (2021), a sindrome de compressdo medular (SCM) é caracterizada:

[...] pela invasdo ou compressdo do saco dural por doenca neoplésica primaria ou
secundaria, ou ainda fragmentos ésseos decorrentes de fratura patoldgica vertebral. A
presenca de massa tumoral no espaco epidural gera compressao e obliteracdo do plexo
venoso vertebral, causando edema vasogénico no contetido medular. Esse processo,
se progressivo, pode gerar enfartamento local e danos irreversiveis a medula. (p. 145).
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As neoplasias mais relacionadas a essa emergéncia oncoldgica sao as de pulméao, prostata,
mama, mieloma, linfomas, rins e medula, sendo a parte toracica afetada em 60% dos casos,
25% a regido lombossacra e 15% nivel cervical. E um quadro grave que precisa ser identificado
de forma rapido, sendo os principais sintomas: dor nas costas, fraqueza, dores radiculares,
incontinéncia ou retencdo urinaria e focal (INCA, 2021), e dorméncia nas extremidades de
membros superiores e inferiores (CANADIAN CANCER SOCIETY, 2021).

2.4.9 Sangramento

Sangramentos sdo escapes dos vasos relacionados a alguma neoplasia avancada, podendo
levar a uma rapida diminuicdo do volume sanguineo circulante, sendo responsavel por 6% de
Obito de pacientes oncolégicos. As causas sdo multifatoriais, sendo algumas: o tumor
(angiogénese, invasédo local, localizagdo e tamanho); tratamento e fatores sisttmicos, como
trombocitopenia (INCA, 2021).

Ainda, os sangramentos podem se apresentar por meio de diferentes formas: hematuria,

hemoptise, hematémese, entre outros, conforme Johnstone e Rich (2018).

2.4.10 Sindrome da veia cava superior

A veia cava superior leva o fluxo sanguineo até o atrio direito cardiaco, e possui paredes
finas que sdo compressiveis facilmente e esta localizada em uma regido, no mediastino, cercada
por estruturas rigidas, tais como: traqueia, brénquios, esterno, aorta, linfonodos, entre outros
(INCA, 2021).

Quando a veia cava superior € comprimida, surge uma situacdo tida como urgéncia
oncologica, a SVCS e uma série de sinais indicam esse quadro clinico, como: dilatacdo das
veias do pescoco, edema em membros superiores, cianose, cefaleia, tosse, dispneia, disfagia
entre outros (INCA, 2021), com taxas expressivas de morbidade e mortalidade, conforme
Friedman et al., (2017).
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2.4.11 Infeccdo

Nos Cuidados Paliativos, a taxa de pacientes que apresentam infeccdes € alta,
principalmente as respiratorias, abdominais e do trato urinario. Em alguns casos, ha sintomas
sugestivos do foco primario, como tosse, disuria, e também focos evidentes, como pneumonia
e celulite. E uma situacdo tida, também, como evento que define o Gbito no caso de uma
neoplasia incuravel, sendo responsavel por 44 a 55% dos ébitos desse grupo de pessoas (INCA,
2021). Ainda, tem-se que aproximadamente 90% de pacientes hospitalizados com neoplasias
avancadas sdo tratados com antibidticos na semana que antecede o ébito (MACEDO et al.,
2018).

Os sinais e sintomas apresentados podem ser semelhantes aos de progressao da doenca,
como febre, confusdo mental, astenia, alteracbes hemodinamicas (INCA, 2021). Ndo ha um
consenso a respeito do uso de antibidticos nos CP; contudo, essa atitude traria beneficios como
o alivio de sintomas e prolongamento da vida, conforme Macedo et al., (2018).

2.5 AS DIMENSOES DO SOFRIMENTO

Pessini (2002) traz que o sofrimento dividido em dimensdes, sendo elas: fisica, psiquica,
social e espiritual. Para lidar com essa situacdo, o paciente com cancer utiliza diversas
ferramentas, processo conhecido como coping, que ¢ “[...] conjunto de esfor¢os cognitivos e
comportamentais de um individuo para o gerenciamento de demandas estressoras, avaliadas
como excedendo sua capacidade adaptativa” (MENDONCA et al., 2020, p. 3).

A dimensdo fisica € a mais facil de ser reconhecida, pois surge no corpo biol6gico a partir
da doenca instalada, tendo como sinal alarmante a dor, podendo causar um sofrimento tdo
intenso a ponto de o paciente desejar a propria morte (PESSINI, 2002).

No ambito psiquico, o adoecimento e o tratamento causam sofrimento psiquico e
alteracdes na capacidade funcional do paciente, o que pode gerar uma fragilidade no seu
enfrentamento a doenca, assim como alteracdo na autonomia, gerando consequéncias na sua
qualidade de vida e de seus familiares/cuidadores (NEGRISOLI, 2018). Ainda, pode-se
ressaltar que reacdes emocionais relacionadas ao diagndstico (como negacéo, raiva, depresséo),
0 que pode intensificar o sofrimento e prejudicar 0 andamento de projetos de vida
(MENDONCA, 2019).
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Jé& a dimens&o social é marcada pelo isolamento, assim como a dificuldade em expressar
seus sentimentos no processo de morrer, além de que alguns pacientes podem perder seu papel
social familiar, como, por exemplo, o pai que se torna dependente dos filhos (PESSINI, 2002).

E, por ultimo, temos o sofrimento espiritual. A espiritualidade envolve as questdes que
estdo além da vida cotidiana, sdo aquelas que buscam sentido e significado para a vida e a
morte, conforme Arrieira et al., (2018). No momento do diagndstico, o paciente pode passar
por um misto de emocdes que tendem a gerar um abalo no sistema de crencas, nao
compreendendo a forma injusta que o sofrimento é distribuido no mundo; ou, ainda, o paciente
pode ir em busca de um Deus bondoso que lhe ajude a ter esperanca e for¢a, dando um novo
significado a vida (MENDONCA, 2019).

A dor espiritual se manifesta quando ndo ha mais sentido na vida e/ou na morte, é ter
medo do que ird acontecer ap0s o 6bito, além da culpa perante a Deus por determinados atos
(ARRIEIRA et al., 2018). A espiritualidade, dessa forma, € um componente importante que faz
parte da satde e do bem-estar do paciente oncoldgico, e essa dor espiritual afeta negativamente
a qualidade de vida, traz Puchalski et al., (2019). Quando o coping é aplicado nessa situacéo,
tem-se o coping religioso e espiritual. Nesse sentido, a espiritualidade traz uma nova forma de
se conectar com 0s outros, com a natureza e com um poder superior, 0 que proporciona um

novo sentido & vida que transcende o proprio sentimento (MENDONCA et al., 2020).

2.6 O FAMILIAR DO PACIENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os familiares de pacientes em cuidados paliativos tendem a demonstrar um apoio que €
importante para o doente, e 0s mesmos devem ser inclusos nas intervencdes planejadas nessa
modalidade de cuidado (OLIVEIRA et al., 2017). Isso se deve ao fato de a familia ser vista
como componente intrinseco da identidade do paciente e uma parte importante de sua vida, de
acordo com Tarberg et al., (2019).

De acordo com a SBGG (2015), ao se falar em familia, temos que é um grupo que envolve
as pessoas mais proximas do paciente, e que além de conhecerem o mesmo, tem um vinculo de
afeto e cuidado para com ele, o que inclui a familia biologico, a chamada “de aquisicao” (por
casamento), e familia de escolha, amigos e animais de estimacéo, sendo que o paciente € quem
tem o poder de definir que estara com ele a beira do leito. Ou seja, familia ndo necessariamente

enquadra individuos com lacos sanguineos ou legais, mas pode incluir também amigos
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proximos e vizinhos (KRISTJANSON; AOUN, 2004).

A familia molda seu enfrentamento & doenca do paciente de acordo com diversos fatores,
como qual o papel que o paciente desempenha dentro do ndcleo familiar, o impacto da neoplasia
e suas implicacdes, e a maneira como a qual se organiza durante o periodo de adoecimento do
ente querido (OLIVEIRA et al., 2017). Kristjanson e Aoun (2004) escrevem que membros da
familia tém diferentes necessidades, obrigagdes, historicos e recursos, e que falhar em
reconhecer essas diferentes caracteristicas de cada membro pode excluir alguns dos que
necessitam de suporte, 0 que pode ser mais comum em relagdes homossexuais e em familias
que vivem distantes geograficamente, por exemplo.

Todavia, cuidadores familiares podem se sentir despreparados para lidar com a situagéo
e acabam colocando suas proprias necessidades em segundo plano, principalmente quando o
doente se encontra em cuidados domiciliares. Ainda, familiares podem experimentar um
estresse maior que o paciente, contudo, recebem menos apoio e suporte (TARBERG et al.,
2019). Esse estresse surge principalmente quando hé acesso limitado aos cuidados e/ou quando
esses tém um custo elevado (WHO, 2020a). E, de acordo com Tarberg et al., (2019), mesmo
que os pacientes recebam CP em domicilio e isso lhes dé um senso de normalidade, para a
familia acontece justamente o oposto. Assim, evidencia-se a importancia de o profissional de
salde incluir a familia dentro do planejamento dos cuidados paliativos, estabelecendo assim
um vinculo com essa para que seja ofertado um servico de qualidade (OLIVEIRA et al., 2017).

Entretanto, ao focarem quase que exclusivamente no bem-estar e alivio do sofrimento do
paciente, os familiares sdo acometidos por sofrimento fisico e psiquico, 0 que acarreta em perda
de energia para o cuidado, com consequente queda da qualidade do cuidado ofertado, gerando
situacdo conhecida como sobrecarga do cuidador (ABREU; COSTA JUNIOR, 2018), com
sintomas como dificuldades para dormir, depressao, ansiedade e panico, conforme Chua et al.,
(2020), o que pode ser revertido por meio do envolvimento da familia com a equipe
multidisciplinar (ABREU, COSTA JUNIOR, 2018).

Kristjanson e Aoun (2004) trazem que os familiares de pacientes com cancer reportam
dificuldade em ter acesso a informacéo especifica, e que jargbes médicos sdo uma barreira nesse
processo. Além disso, os autores continuam e falam que tem receio em incomodar profissionais
de saude ocupados, pois acreditam que esses sdo responsaveis primariamente pelo paciente,
algo possivel de ser alterado por meio de uma comunicacéo eficiente, e, ainda, familias bem-
informadas conseguem dar um suporte mais eficiente e experimentar menos ansiedade

relacionada a doenga.
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2.7 INFORMATICA EM SAUDE

Com o avanco das tecnologias, novas oportunidades de auxiliar pacientes e familiares
com educacdo em saude surgiram, segundo Slater; Fielden e Bradford (2018). Tem-se por saude
movel, conforme a OMS, a proviséo de servicos de satde e informacéo por meio de tecnologias
maoveis, como os celulares e tablets. A saide moével tem um potencial de auxiliar no manejo de
doencas cronicas e de motivar o bem-estar geral (BRADWAY et al., 2017). Ainda, estima-se
que o smartphone seja a principal fonte de acesso as informacdes de aproximadamente 91% da
populagéo do Brasil (BARROS et al., 2019).

De acordo com Soares et al., (2018/2019, p. 33):

Os aplicativos de tecnologia mével para a salde estdo em constante expansdo,
fornecendo suporte ao paciente ou até mesmo para a propria equipe de salde, seja
sanando ddvidas ou auxiliando em processos essa tecnologia ja faz parte da sociedade
moderna por sua praticidade, essa praticidade com facilidade de acesso e manuseio se
deve ao fato que dispositivos moéveis estdo presentes em tempo integral na rotina da
maior parte da populacéo.

As tecnologias na area da saude surgiram na década de 70, com expressivo
desenvolvimento nos anos 2000 devido a popularizacdo de dispositivos moveis (tablets,
celulares). Nessa area tem-se eHealth, que é a saude eletrbnica e mHealth, sendo essa as
pesquisas em saude movel (CARLOS et al., 2016), mas sdo também praticas da area médica ou
da salde publica apoiadas por dispositivos moéveis para monitorar pacientes, servigos de
telemedicina, entre outros (ARAUJO et al., 2016).

Barros et al., (2019) trazem que os aplicativos vém sendo utilizados cada vez mais por
profissionais de saude pois estdo envolvidos com a questdo da seguranca do paciente, do acesso
rapido a informacGes, auxiliando na tomada de decisdes para as intervencdes em salde.

Nos cuidados paliativos, 0s pacientes correm o risco de apresentar eventos agudos ou
agravos em sua situacao de salde, e a detecgdo precoce desses quadros providenciaria cuidado
adequado (BIENFAIT et al., 2019). Além disso, essa modalidade auxiliaria ainda no suporte as
familias no acesso a informagdo sobre o quadro do paciente (SLATER; FIELDEN;
BRADFORD, 2018).

Especificamente na area da oncologia, diferentes estudos foram realizados, como por
exemplo: “The Oncology Family App: Providing families with cancer care information at their
fingertips ” de Fielden e Slater (2016a) o qual conta com numeros de telefone importantes, como

de emergéncias 24 horas, sinais indicativos de urgéncias, como interpretar exames de sangue,
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entre outras informagdes, e foi validado por meio de entrevistas com pais, cuidados e pacientes
e pelas métricas de download do aplicativo (FIELDEN; SLATER, 2016b) e “The Oncology
Family App: Providing information and support for families caring for their child with cancer,
de Slater; Fielden e Bradford (2018), que possui similaridade com o estudo citado
anteriormente, tendo sido planejado para ser reduzir o estresse das familias em momentos

caoticos.



3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDO

O presente estudo é tido como uma producéo tecnoldgica, visando o desenvolvimento de
um protatipo de aplicativo para dispositivos mdveis para contribuir na educacdo em salde de

pacientes adultos em tratamento paliativo oncoldgico e seus familiares.

3.2 CENARIO DO ESTUDO

O presente estudo teve como local de coleta de dados o Centro de Pesquisas Oncoldgicas
(CEPON), com a atual estrutura fundada em 2012, em Floriandpolis, no ambulatdrio de
Controle da Dor e outros sintomas. O CEPON € um servico publico, referéncia em oncologia
em Santa Catarina e é Centro de Referéncia da OMS para Medicina Paliativa no Brasil
(CEPON, 2021a,b). O local € estruturado da seguinte maneira: consultérios, ambulatorios
(controle da dor, de intercorréncias oncologicas, de oncologia, oncohematologia e
procedimentos cirdrgicos), unidades de internacdo (cirargica, oncologia clinica,
oncohematologia, paliativa e COVID), unidade de terapia intensiva (UTI), centro cirdrgico,
central de quimioterapia, radioterapia, transplante de medula 6ssea e servi¢o de diagnostico por
imagem.

No ambulatério de Controle da Dor, além da equipe médica e da enfermeira

estomaterapeuta, ha trés enfermeiras e duas técnicas de Enfermagem.

3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes do seguinte estudo foram profissionais da equipe de Enfermagem
(enfermeiros e técnicos) com pelo menos dois anos de experiéncia na area da oncologia,
pacientes que estavam se consultando pela primeira vez no Ambulatério de Controle da Dor no
CEPON e seus familiares. Como ja citado anteriormente, foram inclusos como familiares todo

aquele que possuir um vinculo de afeto e cuidado com o paciente, seja esse vinculo por meio
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de lagos sanguineos ou néo.

Os participantes foram abordados antes da primeira consulta no ambulatério supracitado
(essa abordagem ocorreu antes da consulta para ndo parecer uma avaliagdo da mesma, e também
para poder coletar as dividas dos participantes sem viés apds a consulta médica) e aqueles que
demonstraram interesse receberam um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
e, apos lerem o mesmo, assinaram 0 mesmo. As entrevistas ocorreram em uma sala destinada
a administracdo de medicamentos, quando ndo havia outros pacientes ali, ou na sala de espera
do ambulatorio.

Para a pesquisa, foi utilizada a técnica snowball, a qual é uma forma de amostra ndo
probabilistica, com cadeias de referéncia, ndo sendo possivel determinar quais as chances de
alguém participar da pesquisa, sendo Util para o estudo de grupos de dificil acesso, ou que nao
ha precisdo sobre sua quantia, e aquele que participa do inicio da pesquisa, ao final, indicara
novo contatos (VINUTO, 2014). Assim, a coleta de dados foi interrompida quando houve
saturacdo dos dados. Escolheu-se a referida técnica pois a partir da mesma é possivel determinar
de forma mais precisa 0 tamanho da amostra, uma vez que a mesma se da conforme as
informacdes sdo trazidas pelos participantes e a consequente repeticao delas.

Como critério de exclusdo, temos os profissionais de Enfermagem com menos de dois
anos de experiéncia na area de oncologia (além daqueles que estavam em férias, atestado
médico e licenca maternidade durante o periodo de coleta), e pessoas que tenham vinculos

remunerados (cuidadores, por exemplo) com o paciente.

3.4 COLETA E ANALISE DE DADOS

A coleta de dados foi realizada no periodo de setembro a outubro de 2021.

A captacdo de pacientes e familiares se deu com base na agenda dos médicos que
atendiam no ambulatorio de Controle da Dor. Cerca de 15 minutos antes do horario agendado
da consulta, paciente e familiar (quando presente) eram abordados e convidados a participar, e
aqueles que aceitavam recebiam o TCLE, como ja dito. No inicio da entrevista, foi solicitada
autorizacdo ao paciente e ao familiar para gravar a entrevista. Quando permitido, a gravacao
iniciava com a fala de que o paciente havia permitido o ato. Apos, as perguntas eram realizadas,
sendo seguido da resposta do paciente e/ou familiar. Destaca-se que a coleta de dados foi
iniciada ap6s a Autorizacdo da Dire¢do do CEPON (Apéndice A).

Ainda, para a coleta de dados, os profissionais de Enfermagem foram abordados na sala
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utilizada pelos mesmos dentro do ambulatdrio, durante o intervalo entre um paciente e outro,
conforme a disponibilidade de horério e demandas. As entrevistas ndo foram realizadas de
forma individual, ou uma Unica vez. As conversas com esses profissionais a respeito do assunto
ocorreram em diversos momentos durante o periodo de coleta, e 0s mesmos traziam as questdes
relacionadas aos pacientes conforme recordavam

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com perguntas abertas, o que permite
adequar o roteiro previamente elaborado e até incluir novos topicos que possam surgir
(FONTANELLA; CAMPOS; TURATO, 2006). Entre as perguntas abertas para pacientes e
familiares, temos: “Quais sdo as suas principais duvidas sobre o cuidado paliativo?”, “O que
vocé acha que poderia lhe ajudar com essas davidas?”. Ja para os profissionais, tem-se: “Quais
as perguntas que os familiares mais fazem a respeito dos cuidados paliativos?”, “Quais sdo as
maiores duvidas dos familiares?”. “Quais informac¢des que voc€ considera que sejam
importantes para o conhecimento dos familiares de pacientes em cuidados paliativos?”’

Ao finalizar a etapa de coleta de dados, realizou-se o agrupamento das duvidas dos
pacientes, planejamento dos topicos abordados no protétipo e a revisdo de literatura a fim de se
realizar um levantamento de dados para fundamentar respostas (MARIANO; SANTQOS, 2017).
Para essa analise de dados qualitativos adotou-se a analise de conteddo. Bardin (2011) define
este método como um conjunto de técnicas de analise das comunicac¢Ges visando a obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do conteddo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicGes de
producao/recepcao destas mensagens.

Conforme Bardin (2011) a analise de contetdo divide-se em trés fases: a pré-andlise, a
exploragcdo do material e o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagdo. A partir
destes resultados, foi possivel realizar inferéncias e adiantar as interpretacfes condizentes aos
objetivos propostos no inicio da pesquisa. E, finalmente, fez-se o design das interfaces do
prototipo do aplicativo na plataforma Marvel.

A coleta de dados ocorreu até a saturacdo dos dados, momento que nédo séo identificados
novos elementos e ndo ha mais necessidade de se acrescentar novas informacdes, pois ndo se
altera mais o assunto estudado, estabelecendo assim a validade do conjunto de dados
(NASCIMENTO et al., 2018).
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3.5 DESENVOLVIMENTO DO APLICATIVO

Para construcdo da base de conhecimento do aplicativo, fez-se ampla revisao de literatura
nas bases de dados: PUBMED, LILACS, MEDLINE, Cochrane e Scopus a partir dos
descritores Oncologic Nursing; Palliative Care; Supportive Oncology; Oncology Family App,
mobile health apps, family support e caregiving burden. Também se utilizou livros-texto e
guidelines.

O aplicativo foi desenvolvido na plataforma Marvel seguindo o Design Instrucional
Contextualizado (DIC), o qual preconiza o planejamento, o desenvolvimento e a aplicagéo de
ferramentas tecnoldgicas flexiveis e contextualizadas, sendo isso subdividido em quatro etapas:
analise, design e desenvolvimento, implementacao e avaliacdo, de acordo com Filatro e Piconez
(2004). Ainda, o DIC baseia-se na aprendizagem eletrénica imersiva, com énfase em criar um
ambiente personalizado de acordo com o assunto a ser estudado, consoante as necessidades
individuais do publico-alvo abordado (BARROS et al., 2019). A seguir, exple-se uma
explicacdo das etapas do DIC (FILATRO; PICONEZ, 2004):

Quadro 4: Etapas do Design Instrucional Contextualizado (DIC)

Analise Identificacdo das necessidades de aprendizagem, definicdo dos
objetivos instrucionais e identificacho das restriches
relacionadas.
Design e desenvolvimento | Planejamento da instrucdo e elaboragdo dos materiais
instrucionais.

Implementacéo Capacitacdo e ambientacédo de profissionais e alunos a proposta
do DIC e a realizacdo de uma capacitacao.
Avaliacdo Acompanhamento, revisdo e manutencéo do sistema planejado.

Fonte: Adaptado de Filatro e Cortez (2004, p. 4).

Seguindo para o desenvolvimento do aplicativo em si, foi utilizado como referencial a
Hipermidia, a qual se divide em cinco etapas: andlise e planejamento, modelagem,
implementacéo, avaliagdo e manutencéo e distribuicdo (FALKEMBACH, 2005).

Na analise e planejamento, Falkembach (2005) traz que nessa fase deve-se considerar
qual produto sera planejado, devendo-se definir o tema, considerar outras aplicacdes parecidas
e quais séo os recursos disponiveis, sendo também a etapa de coleta dos dados e analise destes,
além da definicdo do objetivo, publico-alvo, como sera utilizado o produto, quando, onde e para
que, e 0 que se espera a partir do seu uso.

A segunda etapa, modelagem, permite que se construam modelos, a fim de facilitar o
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entendimento, a discusséo e aprovagédo do produto antes da sua real construgdo, com criagéo de
trés modelos, sendo o primeiro deles o conceitual, que diz respeito ao dominio, ao contetdo a
ser aplicado e como ele sera disponibilizado. O proximo modelo é o de navegacéo, no qual séo
definidas as estruturas de acesso, a fim de evitar a desorientagdo do usuario, com escolha de
menus e indices, por exemplo. E, por ultimo, h4 o modelo de interface, o qual deve ser
compativel com o conceitual e o navegacéo, criando-se uma identidade visual para o produto
(FALKEMBACH, 2005).

Na implementacdo, ha a producéo ou reutilizacdo e digitalizacdo de midias, como sons,
imagens e animacdes. Em seguida ha a etapa de avaliagdo e manutencdo, na qual testes sdo
realizados, assim como a verificacdo das informacdes e corre¢cdes necessarias das mesmas. E,

por ultimo, Falkembach (2005) traz a distribuicdo do produto.

3.6 ASPECTOS ETICOS

Os aspectos éticos do estudo estdo de acordo com a Resolucdo do Conselho Federal de
Enfermagem (COFEN) n° 564/2017 (COFEN, 2017), na qual, no Capitulo Ill, traz a respeito
do ensino, da pesquisa e da producdo técnico técnico-cientifica, além de trazer o Cddigo de
Etica dos Profissionais de Enfermagem. Ainda, leva-se em consideracio a Resolugdo n° 466,
de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, a qual discorre sobre respeito pela
dignidade humana e sobre a protecdo em relacdo aos participantes (BRASIL, 2013).

O projeto foi encaminhado ao CEPON para avaliacdo em 19 de julho de 2021, por e-mail,
com retorno e aprovagdo em 22 de julho de 2021 (Apéndice A).

Os pacientes e familiares foram informados sobre os objetivos da pesquisa, riscos e
beneficios, e assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), disponivel
no Apéndice B, para poderem participar do estudo. Ainda, os participantes foram informados
sobre possiveis desconfortos com algumas perguntas, e que 0s mesmos poderiam parar a
entrevista a qualquer momento e retomar quando desejar ou até desistir, sem qualquer prejuizo
ou penalizacdo. E os profissionais de Enfermagem também receberam um TCLE, disponivel

no Apéndice C.



4 RESULTADOS

4.1 AMOSTRA DE PARTICIPANTES E QUESTIONAMENTOS

A coleta de dados, ou seja, a entrevista com pacientes em tratamento paliativo oncoldgico,
seus familiares e profissionais de Enfermagem no ambulatério de Controle da Dor ocorreu entre
0s meses de setembro e outubro de 2021. Os pacientes e familiares foram abordados antes da
primeira consulta com os médicos. Foram entrevistados, ao todo, 13 pacientes e 07 (sete)
familiares (nem todos os pacientes estavam acompanhados, e alguns vinham com cuidadores
remunerados, enquadrando-se no critério de exclusao); e, entre os profissionais de Enfermagem,
temos 03 (trés) enfermeiras e 02 (duas) técnicas de Enfermagem, que sdo as profissionais
atuantes na referida unidade.

Deve-se frisar que, por ndo se tratar de um estudo qualitativo e/ou quantitativo, ndo foi
feita pesquisa visando o perfil dos entrevistados (idade, nivel de escolaridade, patologia de base,
entre outras informacdes). Esse tipo de informacao poderia fornecer dados suficientes para um
outro estudo.

Tratando-se de pacientes e familiares, as principais dividas (agrupadas em grandes
grupos), foram:

a. O que é Cuidados Paliativos;

b. Se a doenca piorar, quais sintomas irdo surgir/piorar;

c. O que pode ser feito além da medicacdo para melhorar determinados sintomas, como

dor, ndusea, inapeténcia;

d. Saber identificar quando é necessario levar o paciente ao pronto-socorro (no caso do

CEPON, o Ambulatério de Intercorréncias Oncolégicas (AlO));
e. Questionamentos existenciais, com falas como “Por que estou passando por isso?”,
“Deus quis assim”, além de pacientes expressarem medo de morrer, e familiares medo

de perder o ente querido.

Pelo ultimo tdpico, foi possivel identificar a questdo do sofrimento espiritual. Como ja
citado, as dimensdes cultural e espiritual compdem um dos nove pilares de um cuidado paliativo
de alta qualidade na oncologia (BICKEL et al., 2016).

Ja as profissionais de Enfermagem trouxeram dudvidas dos pacientes e familiares



45

semelhantes as referidas pelos mesmos; todavia, referiram que muitos pacientes sdo levados até
0 AIO pois os familiares/cuidadores chegam em um nivel de sobrecarga que ndo conseguem
mais manejar os cuidados ao paciente. Por isso, optou-se por tratar, também, a respeito da fadiga
do cuidador.

Ainda, em tratando-se da equipe de Enfermagem, é importante discutir a questdo da
sobrecarga de trabalho. Além do ambulatério, ainda ha o Programa de Internacdo Domiciliar
(PID) que exige uma vigilancia constante, seja feita de forma presencial ou néo (telefone, no
caso). E um programa que atende pacientes em tratamento paliativo que se mantém em
domicilio, mas acompanhamento da equipe multidisciplinar; se apresentarem algum indicio de
piora da doenca, quando se identifica a sobrecarga do cuidador ou quando a familia e/ou o
paciente optam para que o 6bito ndo aconteca em domicilio, eles tém direito a internacéo
imediata no CEPON. Essa sobrecarga faz com que a Sistematizacdo da Assisténcia de
Enfermagem (SAE) néo seja feita de forma devida, prejudicando a qualidade da assisténcia
prestada, e consequentemente o cuidado (SANTOS et al., 2020).

Todavia, deve-se frisar que uma limitacdo do estudo foi a questdo que, entre os 20
participantes (entre pacientes e familiares), 14 ndo tinham conhecimento ao menos sobre o que
é Cuidados Paliativos (0 que configura 70% dessa amostra), cinco acreditavam que CP era
apenas para pacientes em cuidados de final de vida, e apenas uma pessoa (um familiar, no caso)
sabia a definicdo correta do que era CP pois havia pesquisado a respeito. Por essa falta de
conhecimento, as duvidas se limitaram as questdes de sintomas e 0 que poderia ser feito, pois
eram situacdes vividas pelos pacientes e seus familiares. Mas, deve-se enfatizar que, apesar do
estranhamento inicial sobre o termo, os participantes se mostraram receptivos a conhecerem

mais a respeito do tema.

4.2 ELABORACAO DAS TELAS DO PROTOTIPO

A elaboragéo das telas foi feita por meio da plataforma Marvel, hospedada no enderego
https://marvelapp.com/prototype/hbd2gha. A utilizagio da mesma se deu por suas
funcionalidades e pela facilidade do uso, visto que oferece diferentes ferramentas sem a
necessidade de codigos.

As cores escolhidas para compor o design das telas foram: branco (#FFFFFF), roxo
(#6C266C), verde (#45B3A3) e preto (#000000). As cores foram escolhidas de forma aleatoria,


https://marvelapp.com/prototype/hbd2gba
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mas utilizou-se branco para cor de fundo, roxo para os titulos, verde para subtitulos e preto para
0s textos e simbolos.

<

O nome “Paliativando®” foi escolhido pois o sufixo “-ando” da a ideia de um ato
continuo; com isso, € representado que os CP estdo sendo prestados de forma continua por meio
da educacéo em salde.

Como simbolo do aplicativo, trouxe-se a figura da borboleta, que simboliza os Cuidados
Paliativos, pois, conforme Costa e Soares (2015), é um animal que vive pouco, mas que nesse
intervalo de vida, poliniza plantas, tornando a natureza mais bela, e, como consequéncia, deixa
as pessoas mais felizes, exemplificando que o que mede a vida ndo € o tempo, mas a intensidade
com a qual foi vivida.

Ao longo das telas do protétipo, foram inclusas algumas imagens para tornar o design
mais atrativo, além de ndo as saturar com apenas textos. Deve-se citar também que foram
inclusos videos explicativos a respeito do tema tratado.

O proto6tipo tornou-se funcional devido ao uso de “HotSpots”, que sdo locais pré-
delimitados que se ligam a outras partes do projeto quando clicadas, ficando invisiveis ao
usuario, podendo-se assim simular a funcionalidade do aplicativo se codificado. Salienta-se
que, em qualquer tela, o usuario possui meios para avancar ou retroceder de tela e, no fim de
cada tela de determinado bloco, havera um icone que o leva de volta ao menu principal.

Ainda, deve-se salientar que, por se tratar de um aplicativo voltado para pessoas leigas
no assunto, nem todas as referéncias foram inclusas nas telas do aplicativo. E, pela mesma
razdo, a linguagem utilizada por vezes é coloquial, sem utilizacdo de termos técnicos, a fim de
facilitar a experiéncia do usuario.

Para facilitar a l6gica de construcdo do protétipo, foi criado um quadro para servir como
base para a mesma, com os textos de cada tela e suas referéncias, apresentado a seguir:

No quadro 5, as referéncias foram citadas na forma como estavam para facilitar a
construcdo do aplicativo. Salienta-se, ainda, que o quadro foi utilizado como base para a
construcao do prototipo do app, ndo sendo um modelo seguido de forma fiel na montagem dos
topicos.

Ao todo, o prototipo possui 49 telas funcionais interligadas por hotspots, que serdo

apresentadas em seguida.
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Quadro 5: Base de informac@es para o protétipo do app

Tela de
Entrada

Nome do app e simbolo

Tela com
informacdes
sobre o0 app

Informagdes sobre o app ter sido desenvolvido como parte do Trabalho de Concluséo

de Curso

Home

Oqueé
Cuidados
Paliativos

Conceito

Cuidados Paliativos é uma modalidade de
cuidado que promove a qualidade de vida do
paciente e seus familiares por meio da avaliacdo
precoce e do manejo de sintomas (fisicos,
emocionais, sociais e espirituais) relacionados a
alguma doenca que ameace a vida. Esse cuidado
¢ feito durante diagndstico, adoecimento,
finitude e luto.

Com isso, pacientes e familiares conseguem
lidar melhor com questbes associadas ao
adoecimento, preparando-os também para a
autodeterminacdo no processo de final de vida e
morrer, quando for o caso, além de auxiliar o
paciente a alcangar seu potencial maximo?.

Referéncias:
1Sociedade Brasileira de  Geriatria e
Gerontologia (SBGG, 2015).

Principios

- Promover o alivio da dor e de outros sintomas
desagradaveis?;

- Afirmar a vida e considerar a morte como um
processo normal da vidat;

- Ndo acelerar nem adiar a morte?;

- Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais
no cuidado ao paciente?;

- Oferecer um sistema de suporte que possibilite
0 paciente viver o mais ativo possivel até o
momento da sua morte?;

- Oferecer suporte aos familiares durante a
doenca do paciente e a enfrentar o luto?;

- Abordagem multiprofissional para focar nas
necessidades dos pacientes e seus familiares,
incluindo acompanhamento no luto?;

- Melhorar a qualidade de vida e influenciar
positivamente no curso da doenca’;

- Deve ser iniciado o mais precocemente
possivel, juntamente com outras medidas de
prolongamento da vida, e incluir todas as
investigacbes  necessarias  para  melhor
compreender e controlar situagdes clinicas
estressantes®.

Referéncias:
1Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP, 2012)
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Videos
complementares

- O que séo Cuidados Paliativos? — YouTube,
canal TV Oncoguia (2013f);

- Uma histéria que mostra o sentido dos
Cuidados Paliativos — YouTube, canal TV
Oncoguia (2013g);

- Cuidados Paliativos: Aos pacientes e também
aos familiares — YouTube, canal TV Oncoguia
(2013c);

- Cuidados Paliativos: Complementacao e ndo
substituicdo — YouTube, canal TV Oncoguia
(2013d);

- Apenas pacientes com doencgas terminais se
beneficiam dos Cuidados Paliativos? —
YouTube, canal TV Oncoguia (2013b);

- A vida, seus limites e a verdade — YouTube,
canal TV Oncoguia (2013a).

- Enquanto eu respirar / Ana Michelle Soares —
YouTube, canal Editora Sextante (SOARES,
2019b).

Home

Quiais sao os
sintomas
mais
comuns?

Dor

Experiéncia relacionada a algum dano tecidual
que ja existe ou que potencialmente existira, e €
algo pessoal'. No caso da dor relacionada ao
cancer, ela pode ter picos de dor, de forte
intensidade, com pico em cinco minutos, que
aparece de forma repentina, e que tende a se
intensificar com o avango da doengaz.

Referéncias:
'Raja et al., (2020);
2ANCP (2012).

Videos
Complementares

- A dor é inevitavel? — YouTube, canal ANCP —
Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(2018a);

- Dor Oncolégica #CuidadosPaliativos #ANCP
—YouTube, canal ANCP — Academia Nacional
de Cuidados Paliativos (2018b);

- Mitos sobre o uso de opidides
#CuidadosPaliativos #ANCP — YouTube, canal
ANCP — Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (2018c).

Falta de ar

Alguns pacientes com cancer apresentam falta
de ar sem ter envolvimento de alguma doenca
diretamente relacionada ao sistema
respiratoriol. Ainda, nos casos avancados, a
falta de ar pode vir acompanhada pela dor2.

Referéncias:
LANCP (2012);
2Ramos, Tavares e Mendonca (2017).
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Néauseas e
vOmitos

A nédusea (ou enjoo) estd frequentemente
associada a pressao baixa, taquicardia (“coragao
acelerado”), palidez e excesso de suorl. No
entanto, pacientes que tem nauseas por longos
periodos costumam ndo expressar 0 que estao
sentindo, e esse sintoma ndo é tratado como
deveria. E 0 vOmito esta presente em um terco
dos pacientes com doenca avangada. Ambos os
sintomas sdo frequentes em pacientes em
cuidados paliativos, especialmente nos casos de
cancer gastrico, ginecoldgico e intestinal?.

Referéncias:
1Gongalves (2019);
2ANCP (2012).

Constipacéo

A constipagcdo (“intestino preso”) € mais
comum que a diarreiat, e pode ser causada e/ou
piorada com o uso de medicamentos opidides
(morfina, tramadol, por exemplo) 2.

E um quadro caracterizado pela diminuig&o no
numero de vezes em que se faz coco, além desse
ato ficar mais dificil e doloroso, e o0 cocd pode
ficar endurecido também?.

Referéncias:
IANCP (2012);
2Silva, A. F. M. (2019).

Delirium

Quadro em que ha alteragdo na consciéncia e/ou
prejuizo na atencdo do paciente. Pode se
apresentar como um quadro de agitagdo e até
mesmo agressividade, ou como consciéncia
rebaixada, ou seja, sonoléncia, letargia, olhar
fixo, fala lenta e rarat.

Referéncias:
1INCA (2021).

Fadiga

Sensacdo persistente de cansago e exaustdo
(fisica, emocional) que ndo é compativel com as
atividades recém realizadas, e que ndo melhora
com repouso e sono. Pode levar a: reducdo no
autocuidado, capacidade fisica, memoria e
concentracdo; falta de interesse em atividades
fraqueza; irritabilidade; frustracdo; tristeza e
angustia espiritual®.

Referéncias:
1 Associacdo Brasileira de Cuidados Paleativos
(ABCP, 2010).
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Perda de apetite
e perda de peso

Tanto o tratamento quanto o avanco da doenca
podem reduzir o apetite, assim como outros
sintomas, tais quais nauseas, VvOmitos,
constipagdot. Os familiares devem  ser
compreensivos, evitando pressionar o paciente
para ele comer mais se ndo for de sua vontade2.

Referéncias:
1Oliveira et al., (2021);
2Corréa e Shibuya (2007).

Home

Como
manejar 0s
sintomas
além da
medicacéo?

Dor

- Psicoterapia: estratégias de meditacéo, atencéo
plena e terapia cognitival;

- Massagem?;

- Acupunturas;

- Musicoterapia?;

- Chész;

- Aplicacdo de calor no local onde d6i?;

- Mudar a posic¢éo em que esta sentado/deitado?;
- Oracéo e praticas religiosas*.

Referéncias:

IMoisset et al., (2020);

2Paes; Silva-Rodrigues e Avila (2021);
3Lopes-Janior et al., (2020);

“Menin e Orso (2020).

Sintomas
respiratdrios

- Realizar varios repousos durante o dia;

- Manter o ambiente ao redor do paciente limpo
e sem muitas coisast;

- Utilizar roupas largas e confortaveist;

- Evitar ambientes muito quentes?;

- Ficar em ambientes bem ventilados, e/ou
utilizar um ventilador?;

- Refrescar o rosto com uma toalha molhada
com agua fresca?;

- Musicoterapia?;

- Reikit;

- Parar de fumar, se for o caso?;

- Evitar locais com muita poluicdo e/outros
fatores que desencadeiam tosse?**.

Referencias:
tAlmeida (2012);
2Conselho Federal de Farmécia (2021).
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Néauseas e
Vomitos

- Comer alimentos gelados ou em temperatura
ambiente?;

- Mastigar devagar?;

- Fazer pequenas refeicdes em intervalos
menores?;

- Se ndo houver presenca de mucosite, tomar
picolé ou sorvete de frutas citricast;

- Evitar alimentos muito doces, gordurosos e
com muito tempero?;

- N&o beber durante a refeicao?;

- Nao se deitar apds a refeigdo?;

- Manter o ambiente onde se come bem arejado,
sem odores fortes e sem muita informacéo
visualt.

Referencias:
Brasil (2020).

Constipacéo

- Aumentar o consumo de fibras na
alimentag&o?;

- Estimular o paciente beber algo quente e
depois ir ao banheiro, sentar-se no vaso e apoiar
a perna em um banguinho, ou em algo que eleve
um pouco as pernast;

- Massagem abdominal?;

- Aromaterapia?;

- Estimular exercicio fisico, se for possivelt;

- Acupunturat.

Referencias:
1 Brunner e Suddarth (2016).

Delirium

- Perguntar como o paciente quer ser chamado,
pois ele pode ndo atender pelo seu nome
original™*;

- Manter uso de aparelhos auditivos e 6culo*;
- Manter o quarto com ilumina¢do natural
durante o dia e pouca luz durante a noite, e
manter um reldgio e um calendario no ambiente
em gque o0 paciente mais fical;

- Tentar adaptar os horéarios das medicagdes
para ndo coincidirem com o descanso a noitet;
- Proporcionar um ambiente livre de muitos
sons?;

- Manter o paciente hidratado®.

Referéncias:
Brasil (2020).
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Fadiga

- Estimular caminhadas ou voltas de bicicleta
trés vezes por semana, por 20 a 30 minutos, ou
conforme tolerancial;

- Incentivar medidas para conservar energia:
anotar quais horérios do dia o paciente tem mais
disposicdo e programar as atividades que mais
exigem energia para €sses momentos, e
descansar apést;

- Procurar atividades que proporcionam
relaxamento?;

- Incentivar o paciente a dividir tarefas com
outras pessoast.

Referéncias:
Perdigdo et al., (2019).

Perda de apetite

- Dividir os alimentos em varias refeicdes ao
longo do diat;

- Diminuir a quantidade de comida de cada
refeicdo, de acordo com a aceitagdo do
pacieten?;

- Evitar beber liquidos durante a refeigdo?;

- Evitar comer alimentos gordurosos, pois eles
enchem mais rapido, levando a pessoa a
demorar ter fome novamentet.

Referéncias:
1INCA (2021).

Home

Quiais sintomas podem indicar
urgéncias/emergéncias?

- Nauseas e vomitos persistentes?;

- Boca secat;

- Dor abdominal + constipacdo + distenséo
abdominal (“barriga inchada”) !;

- Dor nas costas?;

- Fraqueza?;

- Perder o controle para fazer xixi e/ou coc6?;

- N&o fazer xixi e nem coc6?;

- Veias do pescoco inchadast;

- Bragos inchados?;

- Cianose (ponta dos dedos das maos e dos pés
roxos, e a boca pode ficar também) ;

- Falta de ar?;

- Dorméncia na ponta dos dedos das méos e dos
pés2.

Referéncias:
1INCA (2021);
2Canadian Cancer Society (2021).
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Home

Sofrimento
espiritual

Conceito

Sabe-se que as crencas espirituais do paciente
tendem a influenciar no processo de
adoecimento. Mas é importante frisar que
espiritualidade estd relacionada a busca de
sentido para a vida em coisas que ndo séo
concretas, fisicas, e pode estar ou ndo associada
a religido (conjunto de crengas e praticas
amparada por rituais e valores)t. A dor espiritual
é quando ndo se vé sentido na vida e na morte,
¢ 0 medo do que acontece no pds-morte, e 0
temor das culpas perante a Deus?.

E importante frisar que a espiritualidade é uma
ferramenta importante na reducdo dos niveis de
depressdo e ansiedade nas pessoas que
convivem com cancer, e a fé contribui para a
melhora de sintomas fisicos e psicoldgicos do
paciente, auxiliando na melhora da qualidade de
vida. Ainda, a pessoa pode descobrir um sentido
positivo para a situagdo relacionada ao
adoecimentot.

Por isso, 0 paciente precisa ter um espaco onde
possa ser escutado e refletir sobre questBes
envolvendo vida e morte, elaborando uma
ressignificagdo do momento, tornando menos
dificil o processo de adoecimento?.

Referéncias:
L Arrieira et al., (2018);
2 Hoffmann; Santos e Carvalho (2021).

Capeldo

O capeldao é um profissional atento as
necessidades espirituais de pacientes e
familiares, e que por vezes leva palavras de
conforto, tornando a ocasido mais tranquilat. E
um profissional que ndo necessariamente esta
ligada a figura de um pastor ou padre, e pode
estar ou ndo ligado a algum tipo de crenca, pois
0 que importa é a espiritualidade em si. E é
importante falar que o capeldo deve atuar
apenas com o consentimento do paciente e
familiares, pois impor algum tipo de conceito
religioso pode causar sofrimento?.

Referéncias:
YJeuland et al., (2017);
2Silva, E. E. (2019).

Videos
complementares

- O Capeléo na equipe de Cuidados Paliativos
- YouTube, canal TV Oncoguia (2013e);

- O que é sagrado na sua vida — YouTube, canal
ANCP — Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (2018d).
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Home

Cuidador —
alguém
cuida de
VOCEé?

Fadiga do
cuidador

O cuidador, ao assumir e/ou auxiliar nos
cuidados do paciente, pGe muita energia nisso,
e pode comprometer seu préprio bem-estar, com
uma piora na qualidade de vida. Ainda, o
estresse tende a ser maior conforme a doenca
avancal. Por isso, o cuidador pode sofrer uma
sobrecarga em questdes fisicas, emocionais,
financeiras, além de restricdes sociais2.
Sentimentos como amor e raiva, paciéncia e
intolerdncia, tristeza, carinho, irritaco,
desanimo, revolta, inseguranca,  pena,
negativismo, duvida quantos aos cuidados,
soliddo, culpa, medo de também ficar doente e
medo de o paciente estar sofrendo e morrer sdo
comuns entre cuidadores®.

Ainda, é importante destacar que por vezes 0s
pacientes tém dificuldade em entender o
estresse pelo qual os cuidadores/familiares
passam, e isso tende a ser pior quando o
cuidador é mulher, pois é esperado que ela
esteja preparada para o cuidado, o que néo
acontece quando é um homem gque esta nessa
situacéo®.

Por isso, é importante que tanto paciente e
familiar tenham um espaco em que possam
expressar seus sentimentos, e é importante
estimular falas que demonstrem gratiddo,
suporte e compreensao®,

Referéncias:

1Borges et al., (2017);
2Rocha et al., (2020);
3Guerra et al., (2017);
“Shin et al., (2018).

Home

Dicas de filmes e livros

Filmes:

- Patch Adams: 0 amor é contagioso (1998);

- Antes de Partir (2007);

- Ja estou com saudades (2015).

Livros:

- O Amor ¢é Contagioso, de Patch Adams (1999);
- Amorte é um dia que vale a pena viver, de Ana
Claudia Quintana Arantes (2019);

- Histérias lindas de morre, de Ana Claudia
Quintana Arantes (2020);

- Pra vida toda valer a pena: pequeno manual
para envelhecer com alegria, de Ana Claudia
Quintana Arantes (2021);

- Enquanto eu respirar, de Ana Michelle Soares
(2019b);

- Vida inteira: uma jornada em busca do sentido
e do sagrado de cada dia, de Ana Michelle
Soares (2021).

Fonte: Elaborada pelo autor (2021).
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4.2.1 Acesso e tela com informacdes sobre o aplicativo

Por se tratar de um aplicativo com o intuito de fornecer informacdes, e ndo as coletar do
usuario, ndo ha solicitacdo de cadastro ou login. A primeira tela (Figura 3) € composta pelo
titulo (nome do aplicativo: Paliativando) e um subtitulo (Um guia para pacientes e familiares),
o simbolo (borboleta) e um simbolo indicando para seguir até a préxima tela, o que € feito ao
clicar no local.

A proxima tela (Figura 4) é composta pelo nome do app, e informacdes sobre 0 mesmo,
na qual se expde que 0 mesmo é fruto de um Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) da autora,

assim como o curso, instituicdo de ensino e nome da orientadora do trabalho.

Figura 3 — Tela inicial Paliativando Figura 4 — Tela com informacdes do app
L [ ]
=) | -
vt vaun] (s vaaum
Q‘F po‘iotivon&o
Este protéripo foi desenvolvido

E’ como resultado de um Trabalho de

Conclusio de Curso de Emanuela

Bosa Martins, graduanda do curso
de Enfermagem da Universidade
Federal de Santa Catarina, sob
P a l | a t | van A (o) orientagio da dr.* l\r«\f:‘\;\_\<»ll.:r.|
de Fitima Faria Barbosa.
um guia para pacientes e familiares

préximo voltar préximo

Fonte: Elaborada pelo autor (2021). Fonte: Elaborada pelo autor (2021).

4.2.2 Menu principal

Na terceira tela (Figura 5) estd o menu principal, composto por 08 (oito) opgdes: “O que
¢ Cuidados Paliativos?”’; “Sintomas mais comuns € como manejar além da medicagdo”; Quais
sintomas podem indicar urgéncias/emergéncias?”’; “Sofrimento espiritual”; “Cuidador: alguém
cuida de vocé?”; “Dicas de filmes e livros”; “Apresentacdo da autora” e “Referéncias”. Cada

uma das op¢oes, ao ser acionada pelo clique, leva o usuario até suas respectivas sessoes.



Composto por um conjunto de 10 telas, esse bloco (Figura 6) compreende informacdes

Figura 5 — Tela do menu principal
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\
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Fonte: Elaborada pelo autor (2021).

4.2.3 O que é Cuidados Paliativos?

principios e videos complementares.

sobre 0 que é CP, tendo como primeira tela do bloco 0 menu com as trés opg¢des: conceito,

Figura 6 — Telas do bloco “O que ¢ Cuidados Paliativos?”
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Fonte: Elaborada pelo autor (2021).
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4.2.4 Sintomas e como manejar além da medicacéo

O proximo bloco (Figura 7) do aplicativo trata a respeito dos principais sintomas
apresentados por pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos, composto por um total de 18
telas, sendo a primeira 0 menu desse bloco, com um total de 07 (sete) opcOes: dor; falta de ar;

nauseas e vomitos; constipacao; delirium; fadiga; perda de apetite e perda de peso.

Figura 7 — Telas do bloco “Sintomas e como manejar além da medicagdo”
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3
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5. Mitos sobre o usa e ogioides

Delirium Delirium Fadiga
Pade 2 apresanar cam um e o perei

nne de cansigo e
<quads de g
+ Esimulir o packenre bebe

buniheirs

cpirides (marfina, rmadal, por
—

L
| -
NPT
Perda de aperite e Perda de apetite
Perda de peso s Dividir x

sl %ﬁ T absr prémimn
EEEECENCE

Fonte: Elaborada pelo autor (2021).
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4.2.5 Quais sintomas podem indicar urgéncias/emergéncias?

O préximo bloco é composto por apenas 02 (duas) telas (Figura 9): a capa de entrada do
bloco e a tela explicativa. Os referidos sintomas sdo uma sintese dos descritos nos topicos a
respeito de obstrucdo intestinal maligna, sindrome da veia cava superior, sangramento e
infeccdo. Esses termos ndo foram colocados no aplicativo pois sdo situaces clinicas
especificas, e que pela nomenclatura poderiam causar algum tipo de desconforto, receio nos

usuarios, além de poder gerar outras duvidas.

Figura 8 — Telas do bloco “Quais sintomas podem indicar urgéncias/emergéncias?”

° L]
| - | )
Quais sintomas podem Sintomas que podem
indicar indicar urgéncias /
urgéncias/emergéncias | emergencias
@
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< o o <
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Fonte: Elaborada pelo autor (2021).

4.2.6 Sofrimento espiritual

Aqui, tem-se um total de 08 (oito) telas (Figura 9), nas quais sdo tratadas questdes
relacionadas ao sofrimento espiritual expresso pelos pacientes e familiares entrevistados no
referido trabalho durante o periodo de coleta de dados. O topico “Capelao” € aqui colocado pois
no CEPON existe esse profissional. O menu do bloco contém trés opgdes: conceito; capeldo;

videos complementares.
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Figura 9 — Telas do bloco “Sofrimento espiritual”
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Fonte: Elaborada pelo autor (2021).

4.2.7 Cuidador — alguém cuida de vocé?

No penultimo bloco do prot6tipo, traz-se a questdo da fadiga do cuidador trazida pelos

profissionais de Enfermagem entrevistados para o presente trabalho. Aqui, temos 04 (quatro)

telas, sendo a primeira 0 menu do bloco e as outras as informac6es a respeito da fadiga do
cuidador (Figura 10).



60

Figura 10 — Telas do bloco “Cuidador — alguém cuida de vocé?”
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Fonte: Elaborada pelo autor (2021).

4.2.8 Dicas de filmes e livros

No dltimo bloco do prot6tipo, ha uma série de filmes e livros que tratam a respeito de
oncologia e cuidados paliativos. Ha duas telas no bloco (figura 11), sendo a primeira a capa de
entrada do bloco, e a segunda a tela com os nomes dos filmes e dos livros.

Figura 11 — Telas do bloco “Dicas de filmes e livros”
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Fonte: Elaborada pelo autor (2021).
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4.2.9 Apresentacio da autora

Composto por apenas 01 (uma) tela (Figura 12), aqui ha informacg6es basicas a respeito

da autora, além de funcionar como um “bilhete”, visto que a mesma se dirige diretamente ao

usuario.
Figura 12 — Tela do bloco “Apresentagao da autora”

Fonte: Elaborada pelo autor (2021).

4.2.10 Referéncias

Na ultima tela do protétipo de app (Figura 13), estdo algumas referéncias utilizadas no

presente trabalho. Salienta-se que ndo estdo inclusas todas citadas no presente TCC, visto que,
novamente, o app é dirigido ao publico leigo.

Figura 13 — Tela do bloco “Referéncias”
L ]
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1. Manual de C:

Fonte: Elaborada pelo autor (2021).



5 DISCUSSAO

Devido a transicdo epidemiologica que o mundo vem passando (WHO, 2020a), associada
ao estilo de vida das pessoas, maior contato com agentes carcinogénicos e aumento da
expectativa de vida, vem crescendo o nimero de casos de neoplasias pelo mundo (INCA, 2020).
Tendo isso em vista, tem-se que os Cuidados Paliativos se fazem mais necesséarios (VICTOR,
2016). Os CP sdo uma filosofia de cuidados que envolve tanto paciente quanto familiares em
situacdo de doenca que ameace a vida, prevenindo e aliviando sofrimentos, e envolve as
diferentes faces do mesmo (fisico, social, psicoldgico e espiritual) (INCA, 2021).

Dentro desse contexto, a familia é tida como uma peca fundamental em CP ao paciente
com cancer, e por isso as intervencfes também devem ser pensadas para esse grupo
(OLIVEIRA et al., 2017), pois eles passam por desafios fisicos e emocionais ao assumirem 0s
cuidados do paciente e, devido a isso, precisam de intervengdes por meio da educacéo em saude,
pois se tiverem mais autonomia eles serdo mais eficazes como cuidadores e menos propensos
a sentirem sobrecarga (VALE et al., 2019).

O familiar que assume os cuidados do paciente por vezes realiza tarefas até entdo
desconhecidas para ele, como curativos, administracdo de medicamentos, manejar sondas e
drenos, além da possibilidade de avanco da doenca do paciente, podendo gerar um desgaste
nesse familiar, afetando sua qualidade de vida (OLIVEIRA et al., 2017); ainda, essa funcao
costuma ser assumida de forma repentina, sem preparo técnico e/ou psicolégico (SOUSA et al.,
2020).

Ainda, Furtado e Leite (2017) trazem que diante do diagndstico e prognostico do paciente,
alguns familiares ndo demonstram saberes sobre o que é CP, o que corrobora a situacao
encontrada com os participantes do estudo, na qual 70% nao entendia a respeito do assunto, o
que pode ser fruto da falta de informacdes técnicas. Ainda, as autoras escrevem que apesar de
o alivio de sintomas ser algo antigo, a énfase no cuidado da dor e na préatica de CP ¢ algo novo
até mesmo entre profissionais, o que pode ser um empecilho na hora de comunicar ao paciente
e familiares de forma adequada o que € isso. Dessa forma, tem-se que é necessaria uma mudanca
na forma de se retratar CP, o que pode ser alcangado por meio de educacdo (OLIVEIRA et al.,
2017).

A educacdo em saude € um processo dindmico que faz uma reflexdo critica de uma
comunidade e seus individuos sobre questdes de saude para que 0s mesmos se tornem sujeitos

ativos que valorizam conhecimentos prévios além do cientifico. Para isso, a educacdo deve
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promover a salde sem deixar de considerar a singularidade dos sujeitos, assim como a
autonomia deles, conforme Vale et al., (2019).

Visando a educacdo em salde na oncologia, ndo se deve visar apenas a prevencdo do
cancer, mas também agregar conhecimentos nos Cuidados Paliativos, o que envolve o paciente
e o familiar/cuidador. Tendo isso em vista, o enfermeiro deve atuar de forma a orientar o
familiar cuidador a respeito do cuidado prestado ao paciente e a si proprio (VALE et al., 2019).

Monteiro et al., (2020) trazem que o CP, por abranger as diferentes dimensbes do
sofrimento e por visar o cuidado ao paciente e aos familiares, precisa da atuacdo de uma equipe
multiprofissional. Nessa equipe, o enfermeiro é essencial pois sua fung&o se baseia no cuidado;
logo, o profissional de Enfermagem que atua no suporte ao paciente em tratamento paliativo
oncologico tem que orientar o paciente e a familia quanto aos cuidados a serem prestados, ou
seja, ele precisa “[...] saber educar em saude de maneira clara e objetiva, sendo pratico em suas
acoOes, visando sempre 0 bem-estar dos seus pacientes.” (HERMES; LAMARCA, 2013).

Atualmente, a educacdo em saude vem sendo transformada pelas Tecnologias da
Informacdo e Comunicacéo (TICs). Os aplicativos mdveis (mHealth) estdo contribuindo para
um novo modelo de assisténcia em salde, na qual as informacdes se fazem oportunas e
onipresentes, 0 que otimiza resultados, reduz riscos em salide e promovem a satde (BARRA et
al., 2017). Assim, vé-se que a criacdo de um protétipo de aplicativo para educacdo em salde de
pacientes em tratamento paliativo oncoldgico e seus familiares é pertinente a situacdo, visto que
0s conhecimentos acerca dos CP sdo poucos, junto a situacdo de sobrecarga das equipes de
Enfermagem e a revolucgdo tecnoldgica que a sadde vem passando.

O prototipo de app Paliativando é um produto tecnolégico que visa a educacao em salde
de pacientes em tratamento paliativo oncolégico e seus familiares, sendo um guia para maiores
informac@es a respeito do que é CP, quais sintomas mais comuns de surgirem conforme o
avanco da doenca, além de quais podem indicar urgéncias/emergéncias, como manejar 0S
mesmos além da medicacao, além de entenderem melhor a respeito da questdo espiritual, e, em
especifico aos familiares, saberem identificar pontos que possam indicar a fadiga do cuidador,

e fornecer, assim, meios para empoderar esses grupos.



6 CONSIDERACOES FINAIS

Os Cuidados Paliativos sdo uma filosofia de cuidado que ainda ndo é amplamente
divulgada na sociedade, e, por vezes, é entendido de forma errbnea, como sendo algo apenas
para pacientes em final de vida, os quais ndo possuem mais tratamentos modificadores do curso
da doenca. Isso faz com que os pacientes e familiares nessa situagcdo ndo compreendam de forma
completa o que esta sendo vivenciado.

Tem-se, devido a isso, a necessidade de fortalecimento da educacdo em saude. No
contexto atual, a informética em salde e as consequentes tecnologias sdo aliadas, visto que
proporcionam meios de tornar o conhecimento mais acessivel por meio de dispositivos moéveis,
tanto para profissionais da area quanto para pessoas leigas.

No presente trabalho, o objetivo geral foi a criagdo de um prototipo de app, o
Paliativando, que possa ser uma fonte rapida de informacGes relevantes e seguras para pacientes
e familiares no contexto de CP, criado a partir das dividas dos mesmos, relacionadas
principalmente as questdes envolvendo sintomas e como controlar 0s mesmos, 0 que por si sO
se enquadra dentro dos CP na questdo de controle de sintomas para melhorar a qualidade de
vida. Ainda, a partir de sentimentos expressos durante as entrevistas com 0s pacientes, viu-se a
necessidade de inclusdo do item “sofrimento espiritual”, e, a partir dos relatos dos profissionais,
o item “fadiga do cuidador”.

Como fatores limitantes da pesquisa temos a falta de informacdes dos pacientes e
familiares sobre CP, o que reduz o campo de conhecimento e consequentemente as davidas, e,
além disso, a sobrecarga da Enfermagem, vivenciada durante a pandemia de COVID-19, que
n&o pode estar tdo presente com esse grupo, dificultando a identificagdo e compreensao de todas
as demandas dos mesmos em tempo real. Sugere-se, ainda, que um estudo que faca a relacédo
entre o perfil de pacientes e familiares que acessam o servico do ambulatorio de CP e seus
saberes pode enriquecer a tematica.

Pelo panorama geral, percebe-se que ha potencial para a valida¢do do protdtipo, o que
pode ser feito em um préximo estudo, uma vez que a tecnologia permeia cada vez mais a salde,
alterando as formas com que a promocao em salde € realizada. Além disso, pelo fato de CP ser
algo ainda pouco compreendido pela sociedade, faz-se necessaria a divulgacdo de saberes a
respeito do mesmo.

Por fim, a partir de todo 0 exposto, demonstra-se que a pesquisa atingiu seus objetivos propostos.
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APENDICES
APENDICE A - AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DE PESQUISA NO
CENTRO DE PESQUISAS ONCOLOGICAS - CEPON

- Fundacio de Apoio a0 HEMOSC e CEPON - FAHECE
o/ Centro de Pesquisas Oncoldgicas - CEPON

CEPON Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - CEP

SOLICITACAO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO PESQUISA
NO CENTRO DE PESQUISAS ONCOLOGICAS - CEPON

Floriandpolis, 19 de julho de 2021,

A
Dra. Maria Tereza Evangelista Schieller
Diretora Geral do Centro de Pesquisas Oncologicas — CEPON

Solicitamos a V. Sa., autorizagho para realizagiio da pesquisa intitulada “Criaciio de
protétipo de aplicativo para educacio em saidde de familiares de pacientes em tratamento
paliativo oncolégico”, realizada pelo pesquisador Emanuela Bosa Marting sob orientacio do
Prof(a). Dria) Savonara de Fatima Faria Barbosa.

Trata-se de um projeto de pesquisa de Trabalho de Conclusiio de Curso, do curso de
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC).

O objetivo do estudo € criar um protdtipo de aplicativo baseado nas principais dividas
dos familiares de pacientes em tratamento paliativo oncologico e, a partir disso, seja capaz de
sanar as mesmas, contendo resposias para as dividas mais recorrentes, com fundamentagdo na
literatura.

Contando com @ autorizagio desta Instituicdio, coloco-me & disposi¢io para qualquer

esclarecimento.

Alenciosamente,

Eraarts boca Mt
QA 1311 X03L JEMITI00
CMF DAL ETT IO

A dn Pesouisadar Princinal

- e R

Assmatura do Onentador da Pesquisa

w realizagdo da pesquisa ( ) Néo autorizo a realizaciio da pesquisa
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- Fundacdo de Apoio ac HEMOSC e CEPON - FAHECE
\y/ Centro de Pesquisas Oncolégicas - CEPON

CEPON Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - CEP

A Ll s—

Assinarura Dirctora Geral do CEPON
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO PARA
PACIENTES E FAMILIARES

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE)

Eu, Emanuela Bosa Martins, aluna do curso de Graduagcdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina, sob orientacdo da Professora Doutora Sayonara de
Fatima Faria Barbosa, estou desenvolvendo o projeto de Trabalho de Conclusdo de Curso
(TCC) intitulado “Criagdo de um protétipo de aplicativo para educagdo em saude de
pacientes em tratamento paliativo oncolégico e seus familiares”.

Antes de assinar este termo, leia com atencao e sinta-se a vontade para esclarecer qualquer
duvida que possa surgir. Neste Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) constam
todas as informacdes sobre o estudo, o qual cumpre todas as exigéncias de sigilo e aspectos
éticos de acordo com a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde para pesquisas
envolvendo seres humanos, e pelo Codigo de Etica dos profissionais da Enfermagem n°
564/2017.

Trata-se de um estudo de producéo tecnoldgica. A sua participacdo se dara por meio de
uma entrevista semiestruturada com perguntas abertas, como “Quais s3o as suas principais
duvidas sobre o cuidado paliativo?”, “O que vocé acha que poderia lhe ajudar com essas
davidas?” Apos a coleta dos dados, serd feita uma revisdo de literatura para a fundamentagao
das respostas para as duvidas referidas, e as informacGes obtidas serdo utilizadas como base
para a criacdo do aplicativo em educacéo em salde.

Quanto a possiveis riscos e desconfortos, serdo tomadas providéncias durante a coleta de
dados para garantir o seu sigilo, e os dados coletados serdo utilizados unicamente para
atividades relacionadas a este estudo. E possivel que vocé experimente algum tipo de
desconforto, visto que se trata de um assunto delicado, e também pelo tempo que seré gasto
para entrevista. Além disso, saliento que as entrevistas serdo feitas nos horarios mais
convenientes a vocé, a fim de alterar minimamente a sua rotina. Se vocé ndo quiser fazer mais
parte da pesquisa, tem o direito de desistir a qualquer momento, sem qualquer penalizacéo ou
prejuizo, e solicitar que lhe devolvam o TCLE.

Os beneficios esperados deste estudo serdo identificar as principais davidas de familiares
(aqui, entenda familiar como qualquer pessoa que possua vinculo com o paciente, seja esse lago
sanguineo ou ndo) de pacientes em tratamento paliativo oncolégico, e criar um protétipo de
aplicativo para smartphone que contenha as informacdes necessarias para responder a essas
questoes.

Para poder participar da pesquisa, vocé deve ler este documento com atencdo, como ja
supracitado, e, se consentido, dard permisséo para vocé participar do estudo. Sua participacdo
é voluntéaria, ndo gerando qualquer tipo de remuneracdo, assim como nao implica em custos.
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Se houver gastos relacionados a pesquisa, serd garantido o ressarcimento durante o decorrer do
estudo, e caso vocé tenha algum prejuizo material ou imaterial relacionado a pesquisa, podera
solicitar indenizacao de acordo com legislacdo vigente.

Em qualquer etapa do estudo vocé pode receber informaces acerca da pesquisa realizada,
sendo garantido acesso aos resultados do estudo aos participantes apés a finalizagdo do mesmo.
Os dados coletados serdo arquivados em meio fisico e digital sob guarda e responsabilidade dos
pesquisadores por um periodo de dois (02) anos ap6s o fim da pesquisa.

Um Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEPE) garante que seus direitos
como participante’ sejam respeitados, e tem a obrigagcdo de avaliar se a pesquisa foi planejada
e se esta sendo feita conforme a ética. Caso vocé discorde da forma com que a pesquisa esta
sendo feita ou que esta sendo prejudicado de alguma forma, vocé podera entrar em contato com
0 CEPE do Centro de Pesquisas Oncoldgicas (CEPON) situado na Rodovia Admar Gonzaga,
655, Itacorubi, Floriandpolis/SC, CEP 88034-000, telefone (48) 3331-1502, podendo realizar a
reclamacdo sem se identificar caso prefira.

As pesquisadoras Emanuela Bosa Martins, graduanda em Enfermagem pela Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC) e a Professora Doutora Sayonara de Fatima Faria Barbosa,
enfermeira, poderdo ser contatadas pelos telefones (48) 99683-7125 ou (48) 99621-1830, ou
pelos e-mails emanuelabosamts@gmail.com e sayonara.barbosa@ufsc.com, para esclarecer
duvidas que porventura possam surgir e para fornecer informacoes.

Declaro que compreendi os objetivos do estudo, como a mesma serd realizada, 0s riscos
e beneficios relacionados e concordo ser voluntario na mesma. Ainda, declaro que sou livre
para interromper minha participacdo a qualquer momento sem justificar minha decisao.

Florianopolis, SC, (dia) de (més) de (ano).

Assinatura do participante Emanuela Bosa Martins


mailto:emanuelabosamts@gmail.com
mailto:sayonara.barbosa@ufsc.com
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO PARA
PROFISSIONAIS DE ENFERMAGEM

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE)

Eu, Emanuela Bosa Martins, aluna do curso de Graduagcdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina, sob orientacdo da Professora Doutora Sayonara de
Fatima Faria Barbosa, estou desenvolvendo o projeto de Trabalho de Conclusdo de Curso
(TCC) intitulado “Criagdo de um protétipo de aplicativo para educagdo em saude de pacientes
em tratamento paliativo oncologico e seus familiares”.

Antes de assinar este termo, leia com atencao e sinta-se a vontade para esclarecer qualquer
duvida que possa surgir. Neste Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) constam
todas as informacdes sobre o estudo, o qual cumpre todas as exigéncias de sigilo e aspectos
éticos de acordo com a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde para pesquisas
envolvendo seres humanos, e pelo Codigo de Etica dos profissionais da Enfermagem n°
564/2017.

Trata-se de um estudo de producéo tecnoldgica. A sua participacdo se dara por meio de
uma entrevista semiestruturada com perguntas abertas, como “Quais as perguntas que 0s
familiares mais fazem a respeito dos cuidados paliativos?”, “Quais sdo as maiores diividas dos
familiares?”, “Quais informagdes que vocé€ considera que sejam importantes para o
conhecimento dos familiares de pacientes em cuidados paliativos?”

Apos a coleta dos dados, sera feita uma revisao de literatura para a fundamentacdo das
respostas para as davidas referidas, e as informac@es obtidas serdo utilizadas como base para a
criacdo do aplicativo em educacdo em salde.

Quanto a possiveis riscos e desconfortos, serdo tomadas providéncias durante a coleta de
dados para garantir o seu sigilo, e os dados coletados serdo utilizados unicamente para
atividades relacionadas a este estudo. E possivel que vocé experimente algum tipo de
desconforto, visto que se trata de um assunto delicado, e também pelo tempo que sera gasto
para entrevista. Além disso, saliento que as entrevistas serdo feitas nos horarios mais
convenientes a vocé, a fim de alterar minimamente a sua rotina. Se vocé ndo quiser fazer mais
parte da pesquisa, tem o direito de desistir a qualquer momento, sem qualquer penalizag¢do ou
prejuizo, e solicitar que lhe devolvam o TCLE.

Os beneficios esperados deste estudo serdo identificar as principais ddvidas de familiares
(aqui, entenda familiar como qualquer pessoa que possua vinculo com o paciente, seja esse laco
sanguineo ou ndo) de pacientes em tratamento paliativo oncoldgico, e criar um protétipo de
aplicativo para smartphone que contenha as informacdes necessarias para responder a essas
questoes.

Para poder participar da pesquisa, vocé deve ler este documento com aten¢do, como ja
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supracitado, e, se consentido, dard permissdo para vocé participar do estudo. Sua participacao
é voluntéaria, ndo gerando qualquer tipo de remuneracdo, assim como nao implica em custos.
Se houver gastos relacionados a pesquisa, serd garantido o ressarcimento durante o decorrer do
estudo, e caso vocé tenha algum prejuizo material ou imaterial relacionado a pesquisa, podera
solicitar indenizacao de acordo com legislacdo vigente.

Em qualquer etapa do estudo vocé pode receber informaces acerca da pesquisa realizada,
sendo garantido acesso aos resultados do estudo aos participantes apés a finalizagcdo do mesmo.
Os dados coletados serdo arquivados em meio fisico e digital sob guarda e responsabilidade dos
pesquisadores por um periodo de dois (02) anos ap6s o fim da pesquisa.

Um Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEPE) garante que seus direitos
como participante sejam respeitados, e tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi planejada e
se estd sendo feita conforme a ética. Caso vocé discorde da forma com que a pesquisa esta
sendo feita ou que esta sendo prejudicado de alguma forma, vocé podera entrar em contato com
0 CEPE do Centro de Pesquisas Oncologicas (CEPON) situado na Rodovia Admar Gonzaga,
655, Itacorubi, Floriandpolis/SC, CEP 88034-000, telefone (48) 3331-1502, podendo realizar a
reclamacdo sem se identificar caso prefira.

As pesquisadoras Emanuela Bosa Martins, graduanda em Enfermagem pela Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC) e a Professora Doutora Sayonara de Fatima Faria Barbosa,
enfermeira, poderdo ser contatadas pelos telefones (48) 99683-7125 ou (48) 99621-1830, ou
pelos e-mails emanuelabosamts@gmail.com e sayonara.barbosa@ufsc.com, para esclarecer
duvidas que porventura possam surgir e para fornecer informacoes.

Declaro que compreendi os objetivos do estudo, como a mesma sera realizada, 0s riscos
e beneficios relacionados e concordo ser voluntario na mesma. Ainda, declaro que sou livre
para interromper minha participacdo a qualquer momento sem justificar minha decisao.

Floriandpolis, SC, (dia) de (més) de (ano).

Assinatura do participante Emanuela Bosa Martins


mailto:emanuelabosamts@gmail.com
mailto:sayonara.barbosa@ufsc.com
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